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Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin kehittäminen, sen esitestaus Kuopion yliopistollisen
sairaalan Lasten ja nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla sekä mittarin
käyttökelpoisuuden arviointi ja validointi. Tutkimuksen tarkoituksena oli myös selvittää,
millainen tietämys siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on
sairauteen liittyvissä asioissa.
Tutkimuksessa käytetty Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart Disease
(LKQCHD) -kyselylomake käännettiin suomenkielelle lingvistisesti akateemista forward-
backward translation -menetelmää noudattaen. Kuvailevan poikkileikkaustutkimuksen
aineisto kerättiin syys–marraskuun 2014 välisenä aikana. Tutkimuksen otoksen (n=30)
muodostivat 17 synnynnäisesti sydänvikaista nuorta (ikä 15–19 vuotta, 53 % miehiä) ja 13
vanhempaa (ikä 37–56, 31 % miehiä). Lasten sydänpoliklinikan sairaanhoitaja (n=1) ja
lastenkardiologi (n=1) osallistuvat tutkimukseen arvioiden mittarin käytettävyyttä
hoitohenkilöstön näkökulmasta katsoen. Aineisto analysoitiin tilastollisin menetelmin
käyttäen SPSS for Mac versiota 21.
Kuder-Richardson formula 20:n (KR-20) avulla testattuna mittarin sisäinen
johdonmukaisuus on tyydyttävällä tasolla: Sydänvika ja hoitokeinot KR-20-arvo 0.609,
Komplikaatioiden ehkäisy KR-20-arvo 0.749, Fyysinen aktiviteetti KR-20-arvo 0.524 ja
Ehkäisy ja raskaus KR-20-arvo 0.720. Nuorten ja vanhempien kokonaistietämys oli
keskenään hyvin samantasoista ja kaikkien kysymysten oikeiden vastausten
kokonaismäärät jäivät molemmilla huonoiksi, nuorilla 42,95 % ja vanhemmilla 49,56 %.
Vanhempien tietämys oli tilastollisesti merkitsevästi parempaa Komplikaatioiden ehkäisy -
teeman viidestä kysymyksestä. Nuorten ja vanhempien tietotason väliltä löytyi tilastollisesti
merkitsevä ja korkea korrelaatio (Spearman’s rho = 0.670, p  0.001).
Mittaria voidaan käyttää niin kliinisessä kuin tutkimustyössä määrittämään synnynnäisesti
sydänvikaisten nuorten ja aikuisten sekä heidän vanhempiensa tietotasoa heidän
sairaudestaan, sen hoidosta, komplikaatioiden ehkäisystä ja fyysisistä aktiviteeteista sekä
ehkäisystä ja raskaudesta. Tätä tietoa voidaan kliinisessä työssä hyödyntää muun muassa
potilasohjauksessa. Jatkotutkimusaiheena tutkimus tulisi toistaa suuremmalla aineistolla.
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The aim of this study was to develop a Finnish language Knowledge Questionnaire for
Congenital Heart Disease scale and pilot-test it with patients with CHD during their
transitional period in paediatric clinic in Kuopio university hospital and validation and
evaluation of usability of the scale. This study also aimed to explore the knowledge level of
adolescents with CHD in the period of transition and their parents about the issues related
to the malformation.
The translation of Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart Disease
(LKQCHD) was performed using a linguistic forward-backward validation method. The
data of this descriptive cross-sectional were collected between September and November
2014. The sample group of study (n=30) included 17 adolescents with congenital heart
disease (aged 15–19 years, 53% male) and 13 parents (aged 37–56, 31% male).
Paediatric cardiology nurse (n=1) and paediatric cardiologist (n=1) evaluated the usability
of the questionnaire from the view of the personnel. The data were analysed using SPSS
for Mac version 21.
Internal consistency was tested using the Kuder-Richardson formula 20 (KR-20) and was
found to be in the satisfactory level. Disorder and treatment KR-20 value 0.609, Prevention
of complications KR-20 value 0.749, Physical activity KR-20 value 0.524 and
Contraception and pregnancy KR-20 value 0.720. Both adolescents and parents had poor
knowledge level. The score rate of correct answers was 42,95 % for adolescents and
49,56 % for parents. The parents’ knowledge level was significantly better in the
prevention of complications domain in five questions. There was a significant and high
correlation between the knowledge level of adolescents and parents (Spearman’s rho =
0.670, p  0.001).
This questionnaire can be utilized as a clinical tool as well as an instrument in research. It
determinates adolescents and adults with congenital heart disease and their parents’
knowledge level about the malformation, it’s impact on the management of the disease,
prevention of complications, the physical activity, contraception and pregnancy. This
information can be used in patient education and health promotion with patients with
congenital heart disease. For further research this study needs to be repeated with more
substantial effective sample size.
Keywords: congenital heart disease, adolescents, adults, knowledge level, questionnaire
1 JOHDANTO
Suomessa syntyy joka vuosi keskimäärin 500 synnynnäisesti sydänvikaista lasta. Tämä on
noin 0,8 % kaikista syntyvistä lapsista. (Nieminen 2013, 13.) Vuonna 2013 Suomessa
syntyi 58 525 lasta (THL 2014). Hyvin pieni osa synnynnäisesti sydänvikaisista lapsista
(5–10/vuosi) (Eerola ym. 2013, 355) kuolee varhain eikä heidän sydänvikaansa olisi voinut
leikkauksella korjata. Useimmille potilaista tehdään yksi tai useampi sydänleikkaus. Osa
on hoidettavissa myös katetrointitoimenpiteellä. Potilasta puolet tulee tarvitsemaan läpi
elämän kestävää seurantaa, koska leikatun sydämen myöhäisongelmat ovat varsin yleisiä.
(Kokkonen 2008, Nieminen ym. 2008.) Maassamme synnynnäistä sydänvikaa sairastavan
lapsen varttuessa nuoreksi aikuiseksi hänen hoitonsa ja seurantansa siirtyy aikuisia
sydänpotilaita hoitavien lääkäreiden vastuulle. Suomessa siirtymä tapahtuu noin 18
vuoden iässä, joissain maissa useimmiten jo 16-vuotiaana. Seurannan toteuttaa aikuisiällä
joko yleislääkäri, keskussairaalan tai yliopistosairaalan kardiologi, riippuen siitä, kuinka
monimutkaisesta viasta on kyse ja kuinka todennäköistä on uusien toimenpiteiden tarve.
(Kokkonen 2008.) Synnynnäisesti sydänvikaisten lasten seurannan toteuttaa lastenlääkäri
tai lastenkardiologi.
Yliopistosairaaloihin keskitettyjen potilaiden hoito edellyttää lastenkardiologien ja aikuisten
kardiologien yhteistyötä. Työryhmässä tarvitaan myös asiaan perehtynyttä radiologia,
kirurgia ja rytmikardiologian ja tahdistinhoidon asiantuntijaa. Siirtymävaiheessa olevalla
aikuistuvalla potilaalla voi olla ongelmia ammatinvalintaan, koulutukseen, sosiaaliturvaan,
vakuutuksiin, varusmiespalvelukseen ja perhesuunnitteluun liittyvissä asioissa. (Kokkonen
2008.)
Siirtymävaihe lasten sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon
tulisi hoitua joustavasti ja kitkattomasti. Asia tulee selvittää potilaalle ja perheelle
perusteellisesti. (Somerville ym. 2002.) Hoitotyössä tulee kiinnittää aiempaa enemmän
huomiota myös synnynnäisesti sydänvikaisen lapsen sisarusten hyvinvointiin (Mannila ym.
2014). Useat organisaatiot ja valiokunnat (Foster ym. 2001, Deanfield ym. 2003, Murphy
ym. 2005, Warnes ym. 2008) ovat perustelleet, että oikea-aikainen siirtymä lasten
sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan hoitoon ja seurantaan on välttämätöntä. Silti
vain kolmannes yhdysvaltalaisista ja eurooppalaisista keskuksista, jotka siirtävät
kardiologisia lapsipotilaitaan aikuisten sydänpoliklinikoille, järjestävät strukturoitua
2valmennusta näille potilaille ja heidän perheilleen. Tämän vuoksi synnynnäisesti
sydänvikaisten potilaiden oikea-aikainen siirtymävaiheen toteutus ei onnistu kaikissa
lasten kardiologisissa yksiköissä. Lasten kardiologisissa yksiköissä työskentelevän
henkilöstön kuuluisi tehdä nuorten siirtokäytännöt selviksi ja kehittää strukturoitu
siirtymävaiheen ohjelma (Hilderson ym. 2009.)
Puutteellisen siirtymävaiheen ohjelman vuoksi potilaan siirto sijoittuu väärään
ajankohtaan, potilaan hoito viivästyy ja on hänelle sopimatonta sekä aiheuttaa kohtuutonta
tunneperäistä ja taloudellista kuormitusta niin potilaille, heidän omaisilleen kuin koko
terveydenhuoltojärjestelmälle. Pahimmassa tapauksessa potilaat jäävät kokonaan pois
tarkoituksenmukaisesta seurannasta. (Dearani ym. 2007, Meadows ym. 2009.) Suomessa
kaikista synnynnäisen sydänvian vuoksi leikatuista aikuispotilaista 26 % oli suunnitellussa
ja säännöllisessä seurannassa. Kun näistä laskettiin pois ne potilaat, joilla oli ollut avoin
valtimotiehyt (n=1066) ja eteis-väliseinäaukko (n=456), jäi vielä 53 % potilaista ilman
seurantaa. (Nieminen 2009.) Kansainväliset tutkimukset osoittavat, että puolet tai kolme
neljästä on jäänyt seurannasta pois potilaan aikuistuttua. Hoidon loppumisella on
merkittävä yhteys potilaiden sairastavuuteen ja kuolleisuuteen. (Dearani ym. 2007, Moons
ym. 2008.) Strukturoidun siirtymävaiheen hallittu potilasohjaus edellyttää, että
terveydenhuollon henkilöstö on tietoinen synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten tarpeista
ja heidän tietämyksestään omasta sairaudestaan. Tähän tarvitaan oikeanlaisia mittareita.
Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart Disease (LKQCHD) -mittarin
(Moons ym. 2001, Moons ym. 2009a) avulla voidaan selvittää synnynnäisesti
sydänvikaisten nuorten ja aikuisten tietämystä heidän omasta sairaudestaan, sen
hoidoista ja keinoista ennaltaehkäistä komplikaatioita. Suomenkielistä mittaria, jolla
synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten, aikuisten tai heidän vanhempiensa tietotasoa
voitaisiin selvittää, ei ole olemassa. Myöskään aiheeseen liittyvää hoitotieteellistä
tutkimusta suomalaisista potilaista ei ole aikaisemmin tehty. Tämän tutkimuksen
tarkoituksena oli suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille
-mittarin kehittäminen, sen esitestaus Kuopion yliopistollisen sairaalan Lasten ja nuorten
klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla sekä mittarin käyttökelpoisuuden arviointi
ja validointi. Tutkimuksen tarkoitus oli myös selvittää, millainen tietämys siirtymävaiheessa
olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on sairauteen liittyvissä asioissa.
3Mittarin avulla voidaan osaltaan toteuttaa Suomen terveyspolitiikkaa linjaavaa Terveys
2015 -kansanterveysohjelmaa (STM 2013) synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden
kohdalla. Tämän terveyden edistämistä painottavan ohjelman tavoitteina on muun muassa
lasten hyvinvoinnin lisääntyminen ja terveydentilan paraneminen sekä nuorten tupakoinnin
ja alkoholin käytön väheneminen. (Rautavaara ym. 2013, 62–63, STM 2013.) Mittaria
voidaan käyttää niin kliinisessä kuin tutkimustyössä arvioimaan synnynnäisesti
sydänvikaisten nuorten ja aikuisten tietotasoa heidän sairaudestaan, sen hoidosta,
komplikaatioiden ehkäisystä, fyysisistä aktiviteeteista, seksuaalisuudesta ja perimästä




Synnynnäinen sydänvika on yhteisnimitys monelle sadalle erilaiselle sydämen ja suurten
verisuonten rakennevialle. Kahta täysin samanlaista sydänvikaa ei ole. (Kaarne ym. 2008.)
Rakenteelliset sydänviat ovat yleisimpiä ihmisen yksittäiseen elimeen liittyviä
rakennepoikkeavuuksia. Rakenteellisten sydänvikojen esiintyvyys maailmalla on
määrältään likimain vakio, noin 0,8 % kaikista syntyvistä lapsista. Sydänvika voi liittyä
johonkin oireyhtymään, kuten Downin, Turnerin, Noonanin, Holt-Oramin, Marfanin tai
Catch 22 -oireyhtymään. Tällöin sydänvikaan liittyy usein muidenkin elinten
epämuodostumia ja lapsen ulkonäkö voi poiketa muiden sukulaisten ulkonäöstä.
Suurimmalla osalla synnynnäisesti sydänvikaisista lapsista ei sydänvian lisäksi ole
kuitenkaan muita rakenteellisia vikoja. (Jokinen 2005, 183, Wallgren 2006, 67.)
Sikiön sydän kehittyy jo ensimmäisen seitsemän raskausviikon aikana ja se on
monimutkainen tapahtumasarja. Kehityksen häiriintyessä sydämen rakenne voi
muodostua virheelliseksi. Yksittäisen potilaan kohdalla synnynnäisen sydänvian syy on
usein tuntematon ja todennäköisesti perintö- ja ympäristötekijöiden yhteisvaikutusta. Äidin
raskausaikana sairastama vihurirokko, tietyt lääkehoidot sekä perinnölliset tekijät voivat
aiheuttaa sydänvikoja. Myös runsas alkoholin käyttö raskauden aikana voi altistaa
sydänvialle. (Wallgren 2006, 67.)
Rakenteelliset sydänviat voivat olla aukkoja eteisten ja/tai kammioiden välillä (oikovirtaus),
läppävikoja tai monimutkaisia, syanoottisia sydänvikoja, joissa sydämen oikean ja
vasemman puolen välinen oikovirtaus aiheuttaa muun muassa sinisyyttä, mikä johtuu
veren normaalia pienemmästä happiosapaineesta. Esiintyvyydeltään yleisimpiä
sydänvikoja (ks. kuvio 1) ovat oikovirtausviat, joiden osuus on yli 40 % kaikista
sydänvioista. Voidaan karkeasti todeta, että 10 yleisintä vikaa vastaavat noin 90 % kaikista
todetuista sydänvioista ja harvinaisimpien vikojen osuudeksi jää noin 10 %. (Jokinen 2005,
186, Wallgren 2006, 67.) Synnynnäisistä sydänvioista tavallisin on kammioväliseinäaukko
(VSD). Seuraavaksi yleisimmät ovat avoinvaltimotiehyt (PDA) ja eteisväliseinäaukko
5(ASD) sekä aortan koarktaatio (COA), joiden kanssa yksikammioisten ryhmä on yhtä
yleinen. (Kaarne ym. 2008.)
Kuvio 1. Erityyppisten synnynnäisten sydänvikaryhmien esiintyvyys prosentteina kuvattuna
(Mukailtu: Hoffman 2002, 122–123, Jokinen 2005, 186, Wallgren 2006, 67.)
2.1.1 Rakenteelliset sydänviat hemodynamiikan perusteella jaoteltuina
Synnynnäiset sydänviat voidaan jakaa niiden verenkierrollisten vaikutusten ja oireiden
mukaan viiteen eri ryhmään: 1) yhteys sydämen oikean ja vasemman puolen välillä
keuhkoverenkierron vastuksen ollessa pieni, 2) yhteys sydämen oikean ja vasemman
puolen välillä, kun keuhkoverenkierron vastus on suuri tai oikeassa kammiossa on
ulosvirtauseste, 3) sekoittuminen, 4) transpositio ja 5) ahtaumat ja läppävuodot.
Ensimmäisen ryhmän vioissa perusfysiologiana on siis veren oikovirtaus vasemmalta
oikealle puolelle. Tämä lisää keuhkoverenkiertoa, joka voi olla moninkertainen
systeemiverenkiertoon nähden. Oireet riippuvat oikovirtauksen määrästä eli aukon
sijainnista, koosta ja keuhkovastuksesta. Iso osa näistä on täysin oireettomia. Tästä
johtuvan sydämen vajaatoiminnan vuoksi lapsi hengittää nopeasti, hikoilee, ei jaksa syödä
ja hänen painonnousunsa hidastuu. Tällaisia vikoja, joista puhutaan myös nimellä
sunttiviat, ovat eteisväliseinän aukko (ASD), osittain poikkeava keuhkolaskimopaluu
(PAPVD), kammioväliseinän aukko (VSD) (ks. kuvio 2), eteis-kammioväliseinän aukko






Sunttiviat eli kammioväliseinäaukko (VSD), eteisväliseinäaukko (ASD), avoin valtimotiehyt
(PDA) ja eteis-kammioväliseinäaukko (AVSD)
Fallot'n tetralogia (TOF), aortan koarktaatio (COA), valtasuonten transpositio (TGA),
yksikammioinen sydän (UVH) ja läppäviat (PS ja AS)
Harvinaiset kuten yhteinen valtimorunko (TAC), PA+VSD, PA+IVS, ebsteinin anomalia, DILV,
DIRV, DOLV, DORV
62008.) Sunttiviat ovat yleisimpiä synnynnäisiä sydänvikoja. Korjaamattoman synnynnäisen
sydänvian vuoksi sairaalahoitoon joutuneista aikuisista yli puolella on väliseinäaukko. ASD
aiheuttaa yleensä oireita keski-iässä. ASD ja PDA voidaan useimmiten sulkea
katetritoimenpiteellä. Osa VSD:sta on hoidettavissa sulkulaitteella sydämen katetroinnin
yhteydessä, mutta osa vaatii operatiivisen hoidon. (Pesonen 2013, 99–105.) Seurantaa ei
tarvita jos kyseessä on muun muassa lapsuudessa täydellisesti suljettu (tai korjaamaton,
mutta pieni) ASD sekundum, PDA tai VSD ilman liitännäisvikoja. Muussa tapauksessa
näiden vikojen seuranta tulisi tapahtua yleiskardiologisessa yksikössä. (Eerola ym. 2013,
357.)
Kuvio 2. Kammioväliseinäaukko esimerkkinä viasta, jossa on yhteys sydämen oikean ja
vasemman puolen välillä verenkierron vastuksen ollessa pieni (Mukailtu: Lucile Pakard Children’s
Hospital 2014).
Toisen ryhmän vioissa on yhteys sydämen oikean ja vasemman puolen välillä, kun
keuhkoverenkierron vastus on suuri tai oikeassa kammiossa on ulosvirtauseste.
Leikkaamattomassa kammioväliseinän aukossa (VSD) on yhteys oikean ja vasemman
puolen välillä, ja hoitamattomana se aiheuttaa keuhkoverenkierron vastuksen nousun yli
systeemiverenkierron vastuksen. Tällöin potilaalle on kehittynyt Eisenmengerin
oireyhtymä, jossa veren virtaus kammioväliseinän aukon läpi tapahtuu nyt oikealta
7vasemmalle, jolloin aorttaan menee hapettumatonta verta ja potilas on syanoottinen.
Sinisyys voi olla lievää ja jäädä huomaamatta, jos keuhkovirtaus on runsasta ja
vajaatoiminta vallitsevaa. Myös Fallot’n tetralogiaan (TOF) (ks. kuvio 3) voi liittyä
sinisyyskohtauksia. (Kaarne ym. 2008.) Fallot’n tetralogiaan kuuluu neljä osatekijää: 1)
keuhkovaltimon ahdas tyvi, 2) kammioiden väliseinän aukko, 3) aortta lähtee
kammioväliseinänaukon päältä ”ratsastaen”, jolloin molemmat kammiot tyhjenevät
aorttaan ja 4) oikea kammio on paksuseinäinen. (Wallgren 2006, 76, Kokkonen ym. 2013,
108.) TOF-potilaiden korjausleikkaus tehdään yleensä alle vuoden iässä. Potilaat
tarvitsevat elinikäistä säännöllistä seurantaa synnynnäisten sydänvikojen seurantaan
perehtyneessä yksikössä 1–2 vuoden välein, tarvittaessa tiheämminkin. Hyvästä
pitkäaikaisennusteesta ja onnistuneesta leikkauksesta huolimatta potilaille voi murrosikään
mennessä kehittyä merkittävä keuhkovaltimoläpänvuoto. Tästä voi seurata oikean
kammion laajeneminen ja sen toiminnan heikkeneminen sekä suurentunut
kammioperäisten rytmihäiriöiden ja huomattava äkkikuoleman riski. (Kokkonen ym. 2013,
108–119.) TOF-potilaiden seuranta tulisi toteuttaa osaamiskeskuksissa (Eerola ym. 2013,
357).
Kuvio 3. Fallot’n tetralogia esimerkkinä viasta, jossa on yhteys sydämen oikean ja vasemman
puolen välillä kun verenkierron vastus on suuri tai oikeassa kammiossa on ulosvirtauseste
(Mukailtu: Lucile Pakard Children’s Hospital 2014).
8Kolmannen ryhmän vioissa puhutaan sekoittumisesta. Tällä tarkoitetaan verenkiertoa,
jossa keuhkolaskimo- ja systeemilaskimopaluu sekoittuvat toisiinsa joko eteistasolla
(täydellisesti poikkeava eteislaskimopaluu, TAPVD), kammiotasolla (yksikammioinen eteis-
kammioyhteys) tai yhteisessä valtimorungossa (TAC). Keuhko- ja systeemiverenkierron
vastus vaikuttaa sekoittuneen veren jakautumiseen. Jos keuhkoverenkierron vastus on
pieni, ohjautuu verta enemmän keuhkoihin ja vallitseva oire on sydämen vajaatoiminta.
Keuhkoverenkierron ollessa niukkaa vallitseva oire on sinisyys. (Kaarne ym. 2008.)
Yksikammioisessa sydämessä sen jompikumpi puolisko voi olla liian pieni suoriutuakseen
tehtävästään. Esimerkiksi vasemman kammion hypoplasiassa (HLHS) (ks. kuvio 4)
sydämen vasen puolisko voi olla liian pieni mitraaliatresian, aortta-atresian ja kriittisen
aorttastenoosin vuoksi. Koska yksikammioisen sydämen puuttuvaa kammiota ei saada
kasvamaan, on potilaille rakennettava useita palliatiivisia leikkauksia vaativa, niin sanottu
yksikammioiden verenkierto. (Jokinen 2013, 134.)
HLHS-potilaille pyritään suorittamaan kolmivaiheinen apuleikkausten sarja. Ensimmäinen
leikkaus (Norwoodin leikkaus) tehdään vastasyntyneenä, siinä keuhkovaltimosta ja
homograftista rakennetaan nouseva aortta ja aortan kaari. Aortasta tai oikeasta kammiosta
viedään sunttiputki keuhkovaltimoon turvaamaan keuhkoverenkierto. 2–6 kuukauden
ikäisenä yläonttolaskimo yhdistetään keuhkovaltimoon (kaksisuuntainen Glennin leikkaus).
Tällöin ylävartalon laskimoveri menee suoraan keuhkovaltimoon.  Alavartalon laskimoveri
sekoittuu vielä systeemiverenkiertoon. Totaalinen kavopulmonaalinen anastamoosi
(TCPC) tehdään noin 2–4-vuotiaana. Siinä alaonttolaskimo yhdistetään keuhkovaltimoon.
Yksikammioisessa verenkierrossa ainoa kammio toimii systeemikammiona. Laskimoveri
kulkee suoraan laskimopaineella keuhkovaltimoon. (Wallgren 2006, 87, Jokinen 2013,
134–137.)
Yksikammioisen verenkierron poikkeavasta fysiologiasta johtuen siihen liittyy paljon
myöhäissairastavuutta. Rytmihäiriöt ovat melko yleisiä. Kohonnut keskuslaskimopaine
yhdessä hitaan keuhkoverenkierron kanssa johtaa usein jonkinasteisiin maksan
toimintahäiriöihin, jotka voivat altistaa myös veren hyytymille. Kohonnut
keskuslaskimopaine nostaa myös imusuonten painetta, joka altistaa lymfanesteen
tihkumisen lymfateiden seinämän läpi. Harvinaisena komplikaationa tavataan PLE:tä
(Protein Losing Enteropathy), jossa potilas menettää suoleen enemmän albumiinia kuin
maksa ehtii menetystä korvata. Plastinen bronkiitti on hyvin harvinainen komplikaatio. Sitä
9vastoin on mahdollista, että iän karttuessa yksikammioisen sydämen verenkierto pettää.
(Jokinen 2013, 137–140.) Suomessa aikuisiällä kaikkien yksikammioisten sydänvikojen
seuranta toteutetaan keskitetysti Helsingin yliopistollisessa sairaalassa (HYKS), mutta
välikontrollit voidaan suorittaa omassa osaamiskeskuksessa. Muut tämän ryhmän
sydänviat edellyttävät osaamiskeskustasoista seurantaa. (Eerola ym. 2013.)
Kuvio 4. Hypoplastinen vasen kammio esimerkkinä viasta, jossa keuhkolaskimo- ja
systeemilaskimopaluun verenkierto sekoittuvat toisiinsa (Mukailtu: Lucile Pakard Children’s
Hospital 2014).
Neljännen ryhmän viassa valtasuonet ovat vaihtaneet paikkaa, puhutaan transpositiosta
(TGA) (ks. kuvio 5). Transpositiossa aortta lähtee oikeasta kammiosta ja keuhkovaltimo
vasemmasta kammiosta. Tällöin keuhko- ja systeemiverenkierto ovat kytkeytyneet
toisiinsa nähden rinnakkain eikä peräkkäin kuten normaalissa verenkierrossa. Viassa on
elintärkeää, että keuhko- ja systeemiverenkierto pääsevät edes osittain sekoittumaan.
Sekoittumista voi tapahtua eteistasolla soikean aukon eli foramen ovalen kautta sekä
avoimen valtimotiehyen ja mahdollisen kammioväliseinän aukon avulla. Transpositiolapsi
on yleensä syanoottinen. (Kaarne ym. 2008.) Suurimmalle osalle nykyisistä aikuispotilaista
transposition korjausleikkaus on tehty Mustardin tai Senningin menetelmällä. Näissä
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toimenpiteissä sydämen eteisiin rakennettujen tunneleiden jälkeen verenkierto on
fysiologista ja sekoittumatonta, mutta oikea kammio jää toimimaan systeemikammiona.
Yleisimmät myöhäisongelmat ovat tunneleiden ahtaumat ja fistellit, rytmihäiriöt, oikean
kammion toimintahäiriö ja trikuspidaaliläpän vuoto. Nykyisessä valtimovaihtoleikkauksessa
aortta ja keuhkovaltimo katkaistaan ja sepelvaltimot irrotetaan ja niiden paikkaa
vaihdetaan niin, että vasen kammio toimiin systeemikammiona kuten normaalissakin
sydämessä. Vaihtoleikkauksen mahdollisia myöhäisongelmia ovat sydänlihaksen iskemia,
keuhkovaltimon ahtautuminen ja uuden aorttaläpän vuoto. (Jokinen & Kupari 2013, 126–
132.) Kaikki transpositio-potilaat tarvitsevat osaamiskeskustasoisen elinikäisen seurannan
(Eerola ym. 2013, 357).
Kuvio 5. Valtasuonten transpositio (Mukailtu: Lucile Pakard Children’s Hospital 2014).
Viidenteen ryhmään kuuluvat ahtaumat ja läppävuodot. Ahtaumia voi esiintyä sydämen
läpissä, laskevassa aortassa (aortan koarktaatio) tai keuhkovaltimonhaaroissa.
Vastaavasti missä tahansa sydämen neljästä läpästä voi olla vuoto. Näiden kliininen
merkitys riippuu vian paikasta, vaikeusasteesta, potilaan iästä ja sydänlihaksen kyvystä
vastata suurentuneeseen kuormitukseen. Niin ahtauma kuin vuotokin voivat olla osa
monimutkaista rakennevikaa. Sydämen läppien ahtaumat vaikuttavat veren jakautumiseen
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keuhko- ja systeemiverenkierron kesken. Läppävuodot taas lisäävät potilaan sinisyyttä
ollessaan sydämen oikealla puolella. Vasemmalla puolen ne pahentavat sydämen
vajaatoimintaa. (Kaarne ym. 2008.) Aortan koarktaatio (COA) (ks. kuvio 6) on paikallinen
kaventuma, joka sijaitsee tavallisesti aortan kaaren loppuosassa vasemman solisvaltimon
loppukohdan jälkeen. COA-potilailla on usein myös aortta- ja hiippaläppiin liittyviä
liitännäisepämuodostumia, avoin valtimotiehyt tai kammioväliseinäaukko. Aortan
koarktaatio aiheuttaa verenpaineen kohoamisen kaventuman proksimaalipuolella ja
kuormittaa siten sydämen vasenta kammiota. Aortan koarktaation hoitoon vaikuttavat
potilaan ikä, koarktaatiokohdan anatomia ja liitännäisviat. Lapsuusiässä hoidetun
koarktiopotilaan ennuste on hyvä. Rekoarktaatio eli uusiutunut ahtauma on
myöhäisongelma koarktaatioleikkauksen jälkeen. (Pihkala 2013, 120–125.) Potilaat
tarvitsevat jatkuvaa yleislääkäritason tai yleiskardiologisen yksikön seurantaa (Pihkala
2013, 124, Eerola 2013, 357).
Kuvio 6. Aortan koarktaatio (Mukailtu: Lucile Pakard Children’s Hospital 2014).
2.1.2 Kardiomyopatiat
Sydänlihassairaudet eli kardiomyopatiat ovat lapsilla ja nuorilla harvinaisia sairauksia.
Niistä huomattava on perinnöllisiä. Kardiomyopatioiden tunteminen on tärkeää, koska
12
niihin liittyy sydänperäisen äkkikuoleman ja sydämen vajaatoiminnan riski jo lapsuus- ja
nuoruusiässä. Suvuittain esiintyvät kardiomyopatiat koskettavat aina koko perhettä (Heliö
& Kuusisto 2013, 209.) Lapsilla yleisin kardiomyopatia on dilatoiva eli laajentava
kardiomyopatia. Lapsena sairastuneista kolmasosa paranee, kolmasosalla oireet ovat
vuosia samanlaisia ja kolmasosa menehtyy ilman sydämensiirtoa. Erityisen huono ennuste
on yli 10-vuotiailla pojilla, joista lähes kaikki menehtyvät ilman sydämensiirtoa. (Kaarne
ym. 2008.) Potilaiden hoidossa sovelletaan sydämen vajaatoiminnan hoitolinjoja, joihin
sisältyvät elämäntapaohjeet, lääke- ja laitehoidot sekä mahdollinen sydämensiirto. Potilaat
tarvitsevat säännöllistä kardiologista seurantaa. (Heliö & Kuusisto 2013, 216–218.)
Lapsilla esiintyy myös ahtauttavaa hypertrofista kardiomyopatiaa. Suuren periytyvyyden
vuoksi on kaikki perheenjäsenet tutkittava. Hypertrofisen kardiomyopatian ennuste on
pitkällä aikavälillä huono. Hypertrofisen kardiomyopatian ahtauttaessa vasemman
kammion ulosvirtausta voidaan tilaa hoitaa leikkauksella. Suuriannoksinen propranolihoito
vähentää oireita ja saattaa vaikuttaa myös ennusteeseen. Jos potilaalla on tavattu
kammiotakykardioita tai hänet on rytmihäiriön vuoksi elvytetty, voidaan asentaa
defibrilloiva tahdistin. Joskus ainoa hoito on sydämensiirto. (Kaarne ym. 2008.) Hoidossa
keskeistä on elintapaohjaus. Kilpaurheilu ja fyysinen rasitus ovat kiellettyjä, mutta potilasta
tulee ohjata aktiiviseen liikuntaan ja terveellisiin elintapoihin. Raskaiden työtehtävien
ohella usein myös yö- ja vuorotyö eivät sovellu näille potilaille. Potilaita tulee iästä
riippumatta seurata yliopisto- tai keskussairaalan kardiologian poliklinikassa. (Heliö &
Kuusisto 2013, 212–213.) Restriktiivinen eli sydämen lepovaiheen laajentumista estävä
kardiomyopatia on harvinainen. Tyydyttävää lääkehoitoa ei ole, joten sydämensiirtoon
joudutaan jo lapsena. (Kaarne ym. 2008, Heliö & Kuusisto 2013, 220–221.)
2.1.3 Synnynnäinen pitkä QT -oireyhtymä
Pitkä QT -oireyhtymä on periytyvä sydämen rytmihäiriösairaus. Pitkä QT -oireyhtymää
aiheuttavat mutaatiot ovat Suomessa suhteellisen yleisiä (1:250). Sen tyypillinen
ilmentymä on nuoren ihmisen fyysiseen tai psyykkiseen stressitilanteeseen liittyvät
toistuvat synkopeekohtaukset, odottamattomat sydänpysähdykset ja EKG:n pitkä QT-aika.
Synkopeeoire johtuu kääntyvien kärkien kammiotakykardiasta (torsades de pointes,
rytmihäiriö, jossa QRS-kompleksien muoto kääntyilee perusviivan ympäri eri
vektorisuuntiin), joka usein loppuu itsekseen, mutta voi myös johtaa kammiovärinään ja
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äkkikuolemaan. Hoitamattomana synkopeeoireen kokeneen potilaan ennuste on huono.
Beetasalpaajahoito vähentää oireita ja parantaa ennustetta, mutta huomattavan
sinusrytmin hidastumisen vuoksi potilas saattaa tarvita lisäkseen fysiologisen
sydämentahdistimen. Jos beetasalpaajahoidon aikanakin esiintyy yhä
synkopeekohtauksia, ainoa selittävä tekijä on kääntyvien kärkien kammiotakykardia.
Tällöin Suomessa on käytäntönä asentaa rytmihäiriötahdistin, eli sisäinen defibrillaattori.
Lääke- ja tahdistinhoitoon reagoimattomissa tapauksissa sydämen vasemmanpuoleisen
sympaattisen hermotuksen katkaiseminen saattaa vähentää oireilua. (Viitasalo 1998, 150–
152, Viitasalo & Swan 2008, Swan & Viitasalo 2013, 174–179.) Pitkä QT -oireyhtymässä
on tärkeää välttää rytmihäiriöriskiä lisääviä lääkeaineita (Swan & Viitasalo 2013, 174).
Tällaisia lääkeaineita ovat QT-aikaa pidentävät ja/tai HERG-kaliumkanavia salpaavat
lääkeaineet. Lääkkeitä, joiden käyttöä ei suositella pitkä QT -oireyhtymää sairastaville
potilaille, on paljon. Muutamina esimerkkeinä voi mainita muun muassa neuroleptit,
rytmihäiriölääkkeistä sotaloli ja amiodaroni, antibiooteista erytromysiini, pseudoefedriiniä
sisältävät antihistamiinit, antimikrobilääkkeistä klaritromysiini, siprofloksasiini ja
sulfadiasiini, sienilääkkeistä flukonatsoli, kaliumia hukkaavat nesteenpoistolääkkeet, kuten
furosemidi, astmalääkkeistä salbutamoli ja teofylliini, kortikosteroidit, kipu- ja
korvaushoitolääkkeistä metadoni, pahoinvointilääkkeistä ondansetroni ja droperidoli,
masennuslääkkeistä amitriptyliini, epilepsialääkkeistä karbamatsebiini, reumalääkkeistä
klorokiini, erektiohäiriölääkkeistä sildenafiili ja elinsiirtolääkkeistä takrolimuusi. (Suomen
sydänliitto ry 2010.)
Pitkä QT -oireyhtymän kolme yleisintä perinnöllistä alatyyppiä LQT1, LQT2 ja LQT3,
johtuvat sydänlihassolun kaliumkanavia koodittavien KNNQ1, KCNH2 (HERG) ja SCN5A -
geenien mutaatioista. Alatyyppien rytmihäiriöille altistavissa tekijöissä on eroja. LQT1-
potilaiden rytmihäiriöt ilmenevät useimmiten fyysisen rasituksen aikana. Tyypillisiä
kohtauksia provosoivia tekijöitä ovat uinti (vältettävä) ja voimakas fyysinen rasitus.
Huippusuorituksia tavoittelematon kuntoliikunta aiheuttaa harvoin rytmihäiriöitä.
Rytmihäiriöiden vaara lisääntyy, jos äkilliseen tai epätavallisen voimakkaaseen fyysiseen
suoritukseen liittyy vastaavanlainen pelko- tai jännitystila, kuten kilpailumielellä
tapahtuvassa urheilussa. Muita fyysisen rasituksen yhteydessä rytmihäiriöille altistavia
tekijöitä ovat voimakas stressi, uupumus ja suolatasapainon häiriöt (paasto,
nesteenpoistolääkkeet ja krapula). LQT2-potilaiden tajunnanmenetykseen johtavan
rytmihäiriön altistavana tekijänä esiintyy tavallisesti hyvin voimakas tai äkillinen
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pelästymisen levossa tai unessa, matalan sydämen sykkeen aikana. Puhelimen,
herätyskellon tai ovikellon soiminen ovat myös tyypillisiä kohtauksia provosoivia tekijöitä
LQT2-potilailla. LQT3-potilaat saavat oireensa yleensä levossa ollessaan tai nukkuessaan.
Kun kaikki oireyhtymämuodot huomioidaan, pojat saavat ensimmäisen synkopeensa
keskimäärin 11-vuotiaana ja tytöt 16-vuotiaana. (Swan & Viitasalo 2013, 174–176.)
2.2 Endokardiitti ja sen ehkäisy
Endokardiitti on infektiosairaus, jossa sydämen sisäkalvo on tulehtunut. Tulehduspesäke
sijaitsee usein läppärakenteissa.  Suomessa uusia tapauksia on vuosittain noin 200.
Synnynnäisiin sydänvikoihin liittyvät endokardiittitapaukset lapsilla ja nuorilla ovat
vähentyneet. Suuhygienian parantuminen on vähentänyt hammasperäisiä tautitapauksia.
Altistavia tekijöitä ovat tekoläppiin ja läppävikoihin liittyvät mekanismit. Nuorilla ja nuorilla
aikuisilla suonensisäisten huumeiden käytöstä on tullut merkittävä endokardiitin
vaaratekijä. (Heiro 2013, 258.)
Suomalainen suosituksen mukaan bakteeriendokardiitin antibioottiprofylaksia katsotaan
tarpeelliseksi vain kaikkein suurimman riskin potilaille ja niille, joille endokardiitin
seuraukset olisivat tuhoisimmat. Potilasryhmät, joille estolääkitystä suositellaan ovat
tekoläppäpotilaat (myös ne joiden sydänläpän korjauksessa on käytetty keinomateriaaleja)
ja aikaisemmin endokardiitin sairastaneet potilaat. Myös ne potilaat, joilla on korjaamaton
synnynnäinen sydänvika (myös palliatiivisen suntin tai putkisiirteen saaneet potilaat) tai
korjatuttu sydänvika, jossa keinomateriaalin tai proteesin lähellä sijaitseva aukko (defekti),
tarvitsevat profylaksin. Estolääkitystä suositellaan ensimmäisen 6kk ajan niille potilaille,
joiden leikkauksessa on käytetty keinomateriaaleja, suntteja tai putkisiirteitä (myös niille
joille on asetettu suljinlaite leikkauksessa tai katetroinnin yhteydessä) ja
sydänsiirtopotilaille, joille on kehittynyt läppävika. (Heiro 2013, 265–266.)
Endokardiittiprofylaksiaa edellyttävät toimenpiteet ovat hampaisiin tai parodontiumiin
kohdistuvat toimenpiteet, joihin yleisesti liittyy verenvuotoa (esim. hampaan poisto) tai
periapikaalisen alueen manipulaatio (esim. juurihoito) ja hammaslääkärin tai -hoitajan
tekemä hampaiden tukikudosten puhdistus (subgingivaalisen hammaskiven poisto). Myös
poskiontelon huuhtelu, nielu- tai kitarisan poistoleikkaus ja kajoavia toimenpiteitä sisältävä
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bronkoskopia edellyttävät endokardiittiprofylaksiaa. Profylaksiaa ei tarvita
hampaanpaikkauksessa, juurihoidossa, jossa ei kajota periapikaalialueeseen, suunontelon
puudutuksessa, hammasproteesin sovituksessa, hampaiston pastapuhdistuksessa,
kojoamattomassa bronkoskopiassa, gastro- ja kolonoskopiassa, transuteraalisessa
prostataresektiossa, gynekologisissa ja obstetrisissä toimenpiteissä eikä synnytyksissä.
(Heiro 2013, 266.)
2.3 Synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden hoito Suomessa
Suomessa synnynnäisten sydänvikojen leikkaushoito ja varhaiset diagnostiset ja
hoidolliset toimenpiteet on keskitetty Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HYKS)
lasten ja nuorten sairaalaan. Synnynnäistä sydänvikaa sairastavien aikuisten hoito ja
seuranta ovat potilaan kotipaikan mukaisen yliopisto- tai keskussairaalan vastuulla vian
luonteesta, tehdyistä korjaustoimenpiteistä ja potilaan voinnista riippuen. Esimerkiksi
kaikkien yksikammioista sydänvikaa sairastavien aikuispotilaiden seuranta on keskitetty
HYKS:aan (JUNKAR-poliklinikka) samoin kuin uusintaleikkaukset ja vaativat
katetritoimenpiteet. (HUS 2014.)
Kuopion yliopistollisen sairaalan (KYS) lastentautien poliklinikalla hoidetaan alle 16-
vuotiaita lapsia, jotka tarvitsevat erikoissairaanhoidon avohoitopalveluja. Edustettuina ovat
kaikki lasten erikoisalat, mukaan lukien synnynnäiset sydänviat. Lastenkardiologit
vastaavat synnynnäisesti sydänvikaisten lasten tutkimuksista ja hoidosta yhdessä
hoitohenkilökunnan ja moniammatillisen työryhmän kanssa. KYS:n lasten
sydänpoliklinikalla on kaiken kaikkiaan noin 800 käyntiä vuodessa. Sydänpoliklinikan
seurannassa olevia yli 15-vuotiaita nuoria on runsaat 80. (KYS 2014.) Polikliinisilla
vastaanotoilla tarkkaillaan muun muassa potilaiden vointia, suorituskykyä, tehtyjen
korjausleikkausten tai katetritoimenpiteiden tulosten säilymistä, sydämen vajaatoiminnan
merkkejä, mahdollisia rytmihäiriöitä ja asennettujen tahdistinten toimintaa.  Poliklinikalta
potilas voidaan tarvittaessa ohjata uusintatutkimuksiin ja -toimenpiteisiin. Hoitoratkaisut
tehdään yhdessä tähän alueeseen perehtyneen sydänkirurgin kanssa tarvittaessa Lasten
ja Nuorten sairaalan asiantuntijoita konsultoiden. (HUS 2014.)
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2.4 Terveyden ja elämänlaadun edistäminen synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden
hoidon tavoitteena
Terveyden edistäminen on toimintaa, joka antaa ihmisille mahdollisuuden kontrolloida ja
parantaa terveyttään (ETENE 2008, WHO 2009). Erikoissairaanhoidossa preventiiviset eli
ennaltaehkäisevät terveydenhoitopalvelut ovat osa potilaan kokonaisvaltaista hoitoa. Yksi
terveydenhuoltohenkilöstön keskeisistä tehtävistä on terveyttä edistävä neuvonta.
Yksilöllistä terveysneuvontaa voidaan antaa muun muassa terveystarkastusten ja
sairaanhoidon yhteydessä. Hoitohenkilöstöllä tulee olla tietoa ja taitoa terveisiin
elämäntapoihin ohjaamisessa. Terveysvalintoihin ja elämäntilanteisiin liittyvillä muutoksilla
pyritään parantamaan potilaiden itsehoitoa ja hoitoon sitoutumista. Vaikka vastuu hoitoon
sitoutumisesta on potilaalla itsellään, tulee hoitohenkilöstön tukea ja motivoida potilasta
itsensä hoitamisessa. Pitkäaikaissairaiden potilaiden, tässä tapauksessa synnynnäisesti
sydänvikaisten kohdalla, se tarkoittaa hoito-ohjeiden noudattamisen ohella myös terveyttä
tukevien ja sairauden pahenemista ehkäisevien elämäntapojen tiedostamista. (Koponen
ym. 2002, 81–82, Rautavaara ym. 2013, 62–63.)
Tässä tutkimuksessa kehitettävän mittarin avulla voidaan osaltaan toteuttaa Suomen
terveyspolitiikkaa linjaavaa Terveys 2015 -kansanterveysohjelmaa (STM 2013)
synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden kohdalla. Ohjelman tavoitteina on muun muassa
lasten hyvinvoinnin lisääntyminen, terveydentilan paraneminen ja turvattomuuteen
liittyvien oireiden ja sairauksien merkittävä väheneminen. Tavoitteena on myös nuorten
tupakoinnin väheneminen sekä nuorten alkoholin ja huumeiden käyttöön liittyvien
terveysongelmien hoitaminen asiantuntevasti. Tärkeää on myös suomalaisten tyytyväisyys
terveyspalvelujen saatavuuteen ja toimivuuteen sekä heidän koettu oma terveydentila.
(Rautavaara ym. 2013, 62–63, STM 2013.)
Tutkimuksessa kehitettävää mittaria voidaan käyttää synnynnäisesti sydänvikaisten lasten
ja nuorten kohdalla terveyttä edistävän neuvonnan välineenä. Koposen ym. (2002)
mukaan promotiivisia eli terveyttä edistäviä tavoitteita voidaan määritellä
”voimaantuminen” (empowerment) -käsitettä hyödyntäen. Voimaantuminen on henkilön
kokemusta ja tietoisuutta selviytymistaitojen, toimintakykyisyyden, itseluottamuksen ja
sosiaalisen tuen lisääntymisestä. Voimaantumisessa olennaista on yksilön oma vastuu
terveysvalinnoistaan. Yksilöllä tulee olla myös mahdollisuus ja valmiudet asettaa tavoitteita
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terveytensä edistämiseksi ja ylläpitämiseksi. (Koponen ym. 2002, 82–83.)
Voimaantumisen prosessia ja lopputulosta voi tarkastella prevention eri muodoissa, jotka
ovat primaari-, sekundaari- ja tertiaaripreventio. Primääriprevention tavoitteena on potilaan
terveyttä edistävät terveysvalinnat ja suojautuminen terveysongelmia tai sairauksia
vastaan jo ennen oireiden tai ongelmien ilmaantumista. Sekundaariprevention tavoite on
terveysongelmien ja sairauksien varhainen tunnistaminen, kuten komplikaatioden
varhainen tunnistaminen ja hoito. Tertiaariprevention tavoite on pitkäaikaissairaiden
kuntoutumisessa ja terveysvoimavarojen vahvistamisessa. (Koponen ym. 2002, 83, Green
& Tones 2010, 72.)
Elämänlaadun edistäminen on terveyden edistämisen ja terveydenhuollon interventioiden
keskeinen tavoite (Savola & Koskinen-Ollonqvist 2005, Luyckx ym. 2012). Synnynnäisesti
sydänvikaisen potilaiden elinajanodote on kasvanut merkittävästi. Terveydenhuollon tulisi
vastata heidän tarpeisiinsa myös kohentamalla psyykkistä toimintakykyä, elämänlaatua ja
koettua terveyttä. (Apers ym. 2013.) Erilaiset fyysiset ja psyykkiset interventiot ovat tämän
potilasryhmän kohdalla tarpeen heidän terveyteen liittyvän elämänlaatunsa
kohentamiseksi (Mellion ym. 2014). Silti kaikki synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten
tarpeet ja tästä aiheutuvat kehitykselliset haasteet eivät ole vielä täysin kohdanneet.
Synnynnäisesti sydänvikaisilla potilailla saattaa olla hyvä psykososiaalinen sopeutuminen
terveydenhoidon tavoitteisiin ja perhesuhteisiin, mutta huono sopeutuminen ammatillisiin,
sosiaalisiin ja yhteiskunnallisiin ympäristöihin, sukupuolisuhteisiin ja henkiseen ahdinkoon.
Perhesuhteiden hyvä laatu ja positiivinen asenne lääkinnälliseen hoitoon voi luoda liiankin
positiivisen kuvan potilaan kokonaisvoinnista ja peittää alleen vaikeudet muilla osa-
alueilla. (Lyon ym. 2005.)
Synnynnäisesti sydänvikaisten lasten ja nuorten elämänlaatua on tutkittu viime vuosina
paljon, mutta niiden tulokset ovat ristiriitaisia. Jotkin tutkimukset (Chen ym. 2011, Riley ym.
2011, Eagleson ym. 2013, Mellion ym. 2014, Schoormans ym. 2014) osoittavat, että
synnynnäisellä sydänvialla on elämänlaatua heikentävä vaikutus. Toisaalta joissakin
tutkimuksissa (Apers ym. 2012, Apers ym. 2013, Berg ym. 2013) synnynnäisesti
sydänvikaisten potilaiden kokema elämänlaatu on ollut parempaa kuin terveellä
kontrolliryhmällä. Viimeaikainen suuntaus synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden
elämänlaadun selvittämisessä on ollut tutkia muun muassa vanhempien roolia, sosiaalista
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tukea ja selviytymisstrategioita. Kaikki nämä muuttujat, jotka vaikuttavat toinen toisiinsa,
ovat vaikeita selvittää yhdellä mittarilla. (Bertoletti ym. 2014.)
Apersin (2013) ja kollegoiden tutkimuksessa synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten (14–
18-vuotiaat, n=429) todettiin kokevan elämänlaatunsa paremmaksi kuin samanikäisten
perusväestön edustajien. Kahdessa tutkimuksessa (Apers ym. 2012, Berg ym. 2013)
korkeampaa koherenssin tunnetta (SOC, Sence of Coherence) ja koetun terveyden
paremmuutta pidettiin potentiaalisena hyvän elämänlaadun lähteenä. Moonsin (2009b) ja
kollegoiden tutkimuksessa synnynnäisesti sydänvikaisista aikuisista potilaista 78,1 %
(n=490) koki elämänlaatunsa hyväksi, 21,1 % (n=126) kohtalaiseksi ja vain 1,8 % (n=11)
huonoksi. Huonommaksi koettu elämänlaatu liittyi matalampaan koulutustasoon,
työttömyyteen ja työkyvyttömyyteen, liitännäisiin oireyhtymiin, sydänsairauden huonoon
tilaan ja huonompaan toimintakykyyn. (Moons ym. 2009b.) Synnynnäisesti sydänvikaisten
nuorten neurologista ja kehityksellistä ennustetta, psykososiaalista sopeutumista ja
elämänlaatua selvittäneessä tutkimuksessa todettiin myös potilaiden elämänlaatu
ikätovereitaan vastaavaksi (Schaefer ym. 2013).
Toisaalta osa tutkimuksista kertoo, että synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden
terveyteen liittyvä elämän laatu on tilastollisesti merkitsevästi matalampaa kuin terveellä
kontrolliryhmällä, mutta samanlaista kuin muillakin pitkäaikaissairailla potilailla (Mellion ym.
2014). Aasialaistutkimuksessa erityisesti synnynnäisesti sydänvikaisilla naisilla ilmeni
huonoa fyysistä ja psykologista elämänlaatua. Yleinen nimittäjä tässä tutkimuksessa
elämänlaadulle oli potilaan persoonalliset ominaisuudet, psykologinen ahdistus ja perheen
tuki, mutta ei niinkään itse sairauden poikkeavuudet. (Chen ym. 2011.) Toisaalta myös
synnynnäisen sydänvian vaikeuden on todettu vaikuttavan potilaan terveyteen liittyvään
elämänlaatuun ja perheen elämään. HLHS-potilailla (vasemman kammion hypoplasia) oli
tilastollisesti merkitsevästi matalampi fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen liittyvä
elämänlaatu kuin TOF-potilailla (Fallot’n tetralogia). Myös mitä vaikeampi HLHS oli
kyseessä, sitä kovempi isku se oli perheelle (Eagleson ym. 2013). Synnynnäisesti
sydänvikaisten aikuisten terveyteen liittyvään elämänlaatuun ja potilaan sairauskäsityksiin
sekä tunneperäiseen terveyteen liittyvässä tutkimuksessa osallistujat raportoivat
huonompaa fyysistä ja psyykkistä toimintakykyä ja yleisterveyttä kuin yleisväestö. 38 %
tutkituista raportoi korkeita tasoja ahdistuneisuutta ja 17 % korkeita tasoja masennusta.
Edellä mainitut asiat ovat yhteydessä huonompaan elämänlaatuun. (Riley ym. 2011.) Ne
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potilaat, joilla on vaikea sydänvika tai huono toimintakyky, näkevät ja kokevat myös itse
oman sairautensa huonona ja vaikeana. Potilaan ominaisuuksista riippumatta huono
kokemus ja käsitys sairaudestaan, ennustaa myös potilaan heikompaa elämänlaatua.
Näiden potilaiden elämänlaatua voidaan parantaa lisäämällä heidän tietämystään omasta
sairaudestaan ja sen hoitomahdollisuuksista. (Schoormans ym. 2014.)
Synnynnäisesti sydänvikaisten lasten elämänlaatuun vaikuttavia tekijöitä ovat muun
muassa muutokset kehossa ja viivästynyt fyysinen kasvu, jotka heikentävät elämänlaatua.
Myös sosiaalisen hyväksynnän puute, sydänvian aiheuttamat fyysiset rajoitteet, ahdistus ja
masennus vaikuttavat samansuuntaisesti. Lasten ja nuorten vanhempien
sosioekonomisen statuksen ja koulutuksen on todettu vaikuttavan myös elämänlaatuun,
diagnooseihin ja sairauden seurauksiin. Matalan koulutustason omaavilla ja pienituloisilla
vanhemmilla oli vaikeuksia tunnistaa lapsensa tuentarve ja he laiminlöivät lapsen
ahdistuksen, masennuksen ja jopa aggressiivisen käyttäytymisen oireiden seuraukset ja
tärkeyden. Perheen heikko taloudellinen tilanne korreloi myös positiivisesti huonoksi
koetun elämänlaadun kanssa. (Nousi & Christou 2010.) Nuoret kokivat synnynnäisen
sydänvian vaikuttavan siten, että he erkaantuvat ikätovereistaan ja tämä aiheuttaa
tilanteen, jossa tarve olla normaali korostuu. Kuuluminen ikätovereiden ryhmään on
nuorille tärkeää. (Shearer ym. 2013.) Synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden yksilöllisiä
ja kontekstuaalisia voimavaroja elämänlaadun kohentamiseksi ovat vanhempien tuki,
koettu terveys ja koherenssin tunne. Tutkimuksessa vanhempien tuki vaikutti positiivisesti
myös koherenssin tunteeseen, vaikuttaen näin siis suoraan ja välillisesti elämänlaatuun.
(Luyckx ym. 2012.) Terveydenhuollon ammattilaisten suorittaman elämänlaadun arvioinnin
tulisikin olla erottamaton osa potilaan hoitoa (Nousi & Christou 2010). Potilaiden, heidän
vanhempiensa ja hoitohenkilöstön käsitys siitä, kuinka potilaan synnynnäinen sydänvika
vaikuttaa potilaan elämänlaatuun, eroaa toisistaan. Potilaat itse ja heidän vanhempansa
pitivät elämänlaatuun eniten vaikuttavana alueena sydänvian aiheuttamia fyysisiä
rajoitteita. Hoitohenkilöstön mielestä suurin potilaiden elämänlaatuun vaikuttavista alueista
muodostui psykologisen aihepiirin tekijöistä. (Marino ym. 2009.)
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2.5 Kirjallisuuskatsaus synnynnäisesti sydänvikaisten siirtymävaiheesta lasten
sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon
Tiedonhaku on kuvattu taulukossa 1. Tein ensimmäisen kirjallisuuskatsauksen aiheesta
keväällä 2013. Tutkin tällöin synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaihetta
lasten sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan hoitoon ja seurantaan. Keräsin
kirjallisuuskatsauksen aineiston Cinahl, PubMed ja Scopus -tietokannoista systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen menetelmiä mukaillen. Tiedon hankinnassa ja hakulausekkeiden
luonnissa käytin apunani informaatikkoa. Hakalausekkeeksi muodostui congenital heart*
AND (transition OR transfer) AND (child* OR adolescent* OR adult* OR pediatric) AND
(experience* OR perception*). Aikarajauksena käytin vuosia 2002–2013. Valitsin mukaan
ainoastaan suomen- tai englanninkielisiä artikkeleita. Käytin heti hakuvaiheessa ”peer
reviewed” -rajausta aina kun se oli mahdollista. Täydensin hakutuloksen manuaalisin
hauin, lukemalla aina aikaisemmin kirjallisuuskatsaukseen valittujen artikkeleiden
lähdeluettelot läpi ja poimimalla sieltä tutkimuskysymyksiäni vastaavat artikkelit. Aloitin
tiedonhaun Cinahl-tietokannasta, josta sain 50 osumaa. Näistä hyväksyin 3
tutkimuskysymyksiini vastaavaa artikkelia. Pubmed tuotti samoilla hakusanoilla ja
rajauksilla 32 osumaa, sisältäen 3 samaa kuin Cinahl-tietokannasta. Näistä en hyväksynyt
mukaan yhtään artikkelia. Scopus-tietokanta antoi 37 osumaa, joista valitsin mukaan
yhden artikkelin. Manuaalisella haulla löysin kaikkiaan 14 artikkelia, jotka vastasivat
tutkimuskysymyksiini.
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Taulukko 1. Tiedonhaku synnynnäisesti sydänvikaisen potilaan lasten sydänpoliklinikalta aikuisten
sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon siirtymisestä sekä heidän elämänlaatuaan käsittelevistä
tutkimuksista vuosilta 2002–2014.
Tietokanta Hakusanat Rajaukset Hakutulos Valitut
Cinahl congenital heart* AND (
transition OR transfer ) AND (
child* OR adolescent* OR
adult* OR pediatric ) AND (
experience* OR perception*)
congenital heart disease AND
quality of life
Peer Reviewed; English
Language; Published Date from:
20030101-20121231
Peer Reviewed; English






PubMed congenital heart* AND (
transition OR transfer ) AND (
child* OR adolescent* OR





congenital heart disease AND
quality of life





Language; abstract, full text,







Scopus congenital heart* AND (
transition OR transfer ) AND (
child* OR adolescent* OR
adult* OR pediatric ) AND (
experience* OR perception*)











Edellä kuvatun kirjallisuuskatsauksen antaman tiedon perustella tutkimukseni aiheeksi
valikoitui Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart Disease (LKQCHD) -
mittarin suomentaminen, esitestaus ja validointi. Päivitin kirjallisuushaun joulukuussa
2013. Samalla tein täydentävän tiedonhaun koskien LKQCHD-mittaria. Tällöin käyttämäni
hakulauseke oli ”Leuven Knowledge Questionnaire For Congenital Disease”, ilman
aikarajauksia, mutta artikkeleiden tuli olla kaksoisarvioituja ja englanninkielisiä. Parhaan
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tuloksen antoi Pubmed-tietokanta, joka tuotti 10 osumaa. Näistä osan olin jo löytänyt
aikaisemmin tekemilläni hauilla ja osan hylkäsin otsikon perusteella. Valitsin mukaan 5
uutta tutkimuskysymyksiini vastaavaa artikkelia.
Kesällä 2014 laajensin viitekehyksen käsittelemään myös synnynnäisesti sydänvikaisten
potilaiden elämänlaatua. Hakulauseke oli ”congenital heart disease” AND “quality of life” ja
aikarajaus viimeiset viisi vuotta. Artikkeleiden tuli olla kaksoisarvioituja ja englanninkielisiä.
Haku Pubmed-tietokannasta tuotti kaikkiaan 236 tutkimusta, joista valitsin mukaan 14.
Cinahl tuotti samoilla rajauksilla ja hakulausekkeella 40 tutkimusta, joista sain mukaan
vielä yhden tutkimuksen. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui lopulta 38 artikkelia (liite 1).
2.5.1 Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän vanhempiensa tietämys
sydänviasta ja sen hoitoon liittyvistä asioista
Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten täyttyy ottaa vastuu omasta elämästään ja
sairautensa hoidosta. Tämä edellyttää, että nuorilla potilailla on riittävästi tietoa omasta
sairaudestaan, sen hoidosta ja komplikaatioita ennaltaehkäisevistä toimista. Synnynnäistä
sydänvikaa sairastavilla nuorilla todettiin olevan merkittäviä aukkoja tietotasossa
sairaudestaan (Moons ym. 2001, Van Deyk ym 2011, Rönning ym. 2013). Silmiinpistävää
oli se, että potilaat eivät olleet kovin hyvin perillä omasta sydänviastaan, osa ei
ymmärtänyt sitä lainkaan. Vanhemmilla oli nuorten sairaudesta paljon enemmän tietoa
kuin nuorilla itsellään. (Moons ym. 2009a.)
Nuorilla potilailla oli hyvät tiedot (> 80 % oikein) saamistaan hoidoista, seurantatarpeen
tiheydestä, hammaskäytännöistä, ammatillisista mahdollisuuksista, oraalisen
ehkäisymenetelmien sopivuudesta ja raskauden riskeistä. Tietämys oli keskinkertaista
(50–80% oikein) oman sydänvian nimestä ja anatomiasta, endokardiitin uusiutumisen
mahdollisuudesta elämän aikana ja erilaisten fyysisten aktiviteettien sopivuudesta itselle.
Nuorten tietämys oli huonoa (< 50 % oikein) seurannan syystä, sydänvian pahenemisen
oireista, endokardiitista, tupakoinnin ja alkoholin vaikutuksesta sydänvikaan, vian
perinnöllisyydestä ja emättimen sisäisistä ehkäisymenetelmistä. (Moons ym. 2001.)
Myöhemmin toteutetussa vastaavanlaisessa tutkimuksessa nuorilla potilailla oli hyvät
tiedot (> 80 % vastauksista oikein) heidän jatkuvan seurannan tarpeestaan, heidän
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tarvitsemastaan ruokavaliosta, edeltävistä hoidoista ja toimenpiteistä sekä hammashuollon
ja -hoidon käytännöistä. Potilailla oli myös kohtuulliset tiedot (50–80 % oikein) seurannan
toistumistiheydestä, ammatinvalintaan liittyvistä kysymyksistä ja lääkehoidosta sekä
seksuaalisesta kanssakäymisestä. Sen sijaan potilailla oli huonot tiedot (< 50 % oikein)
heidän sydänvikansa nimestä, seurannan tarpeen perusteluista ja syistä, kilpaurheilun
vaikutuksista ja seurauksista heidän sydänvikaansa, niistä oireista, jotka heijastavat
heidän sydänsairautensa huononemista, endokardiitin määritelmästä, tuntomerkeistä ja
riskitekijöistä, toistuvien endokardiitti episodien mahdollisuudesta heidän elinaikanaan,
tupakoinnin ja alkoholin vaikutuksista heidän sydänvikaansa, heidän sydänvikansa
periytyvyydestä, kohdunsisäisten ehkäisyvälineiden ja suun kautta otettavien
ehkäisyvalmisteiden sopivuudesta sekä raskauden riskeistä. (Van Deyk ym. 2010.)
Potilaiden ikä korreloi positiivisesti heidän oikeiden vastausten kokonaispistemäärän
kanssa siten, että mitä enemmän nuorella oli ikää, siten enemmän hän tiesi kysymyksiä
oikein (Yang ym. 2012).
Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten vanhemmat tunsivat hyvin lapsensa sydänvian
nimen ja sen anatomian. Sitä vastoin lääkkeiden annostelu, sivu- ja yhteisvaikutukset
toisten lääkkeiden tai ruoka-aineiden kanssa tiedettiin huonommin. Vain neljännes
vanhemmista tiesi endokardiitin määritelmän. Vajaa puolet vanhemmista tiesi, että
endokardiitti voi uusia elämän aikana. Alle puolet vanhemmista tiesi nuoren todelliset
mahdollisuudet mahdollisen kilpaurheilun suhteen ja vanhemmista lähes puolet oli
kykenemätön vastaamaan tähän kysymykseen. Päällimmäisenä johtopäätöksenä
tutkimuksessa todettiin vanhempien heikko tietotaso oman lapsen sairaudesta, hoidosta ja
ennaltaehkäisystä. (Chessa ym. 2005.) Siitäkin huolimatta, että vanhempien tietotaso on
alle optimin, on heidän tietämyksensä lapsensa synnynnäisestä sydänviasta, sen hoidosta
ja ennaltaehkäisevistä toimista tilastollisesti merkitsevästi parempi kuin heidän lastensa
tietotaso. Vanhemmilla, joilla oli korkeampi oikeiden vastausten kokonaispistemäärä, oli
myös korkeampi koulutustaso.  Koska vanhempien tietämys myös vaikuttaa ja korreloi
tilastollisesti merkitsevästi heidän lapsiensa tietotason kanssa, tulisi opetuksellisten
interventioiden kohdistua molempiin, niin itse nuoriin kuin myös heidän vanhempiinsa.
(Yang ym. 2012, Yang ym. 2013).
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2.5.2 Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän vanhempiensa huolenaiheet
Siirtymävaiheessa olevat synnynnäisesti sydänvikaiset nuoret ovat huolissaan
tulevaisuudestaan. Yksi suurimmista huolenaiheista on oman terveyden huononeminen.
Nuoria naisia stressaava tulevaisuuden huolenaihe on normaaleihin sukupuolirooleihin
liittyvät asiat, kuten äitiys. (Moola ym. 2011.) Synnynnäisesti sydänvikaisia nuoria
huolestuttavat myös urasuunnitteluun ja työllistymiseen liittyvät asiat (Simko ym. 2006,
Jalkut 2009). Nuoren ohjauksessa tulisi painottaa paremman koulutuksen ja
ammatinohjauksen merkitystä työllistymismahdollisuuksien maksimoimiseksi.
Ohjauksessa tulisi kiinnittää huomioita siihen, mikä potilasta kiinnostaa, mutta on otettava
myös huomioon se, että ammatin tulisi olla kuormitukseltaan kohtuullinen potilaan
toimintakykyyn nähden. Ammatinvalinnassa ja muissa työllisyyteen liittyvissä asioissa tulisi
käyttää mahdollisimman paljon alan ammattilaisten apua. (Simko ym. 2006, Rönning ym.
2008.)
Synnynnäisesti sydänvikaisia nuoria huolestuttavat myös ehkäisyyn, raskauteen ja
perinnöllisyysohjaukseen liittyvät asiat (Simko ym. 2006, Jalkut ym. 2009).
Estrogeenipohjaiset ehkäisytabletit eivät sovellu niille potilaille, joilla on suurentunut
tukostaipumus, viitteitä pulmanaalihypertensiosta tai monimutkainen synnynnäinen
sydänvika. Levonorgestreelia vapauttava hormonikierrukka ja ainoastaan progesteronia
sisältävät ehkäisytabletit ovat turvallisia vaihtoehtoja monimutkaisissa ja syanoottisissa
sydänvioissa sekä keuhkovaltimopaineesta kärsiville potilaille. Perinteinen kierukkaehkäisy
ei ole suositeltava syanoottista sydänvikaa sairastaville potilaille. Kondomi ja vastaavat
ehkäisymenetelmät soveltuvat kaikille potilaille sydänviasta riippumatta. (Kaaja ym. 2013,
299.) Synnynnäisesti sydänvikaisen naisen raskaus voi olla turvallinen, riippuen
riskiluokasta ja prenataalivaiheen suunnittelun laajuudesta. Potentiaalisia äidin
sairastumisen riskejä ovat muun muassa huonosti hallitut rytmihäiriöt ja sydämen
vajaatoiminta. (Simko ym. 2006.) Raskauden ehkäisy on erityisen tärkeää silloin, kun
raskaus voisi aiheuttaa potilaalle hengenvaaran. Raskauden kardiologiset vasta-aiheet
ovat seuraavat: sydänsairaus ja huono suorituskyky (NYHA III tai IV), vasemman kammion
ejektiofraktio alle 30 %, Eisenmengerin oireyhtymä, korkea keuhkovaltimopaine syystä
riippumatta, vaikea hiippaläpän tai oireita aiheuttavan aorttaläpän ahtauma, Marfanin
oireyhtymä ja laajentunut nouseva aortta, vaikea aortan koarktaatio sekä sairastettu ja
oireiseksi jäänyt tai korjaantumaton peripartaalinen kardiomyopatia. (Kaaja ym. 2013,
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298–299.) Perinnöllisyysneuvonta on myös tarpeen synnynnäisesti sydänvikaisille
potilaille. Riski saada synnynnäisesti sydänvikainen lapsi vaihtelee kolmesta prosentista
50 %:iin. Riski on suurempi äidin ollessa synnynnäisesti sydänvikainen. Joissakin
oireyhtymissä, kuten Marfanin syndroomassa, riski on 50 %. (Simko ym. 2006.) Kaiken
edellä mainitun lisäksi nuorilla potilaalla tulisi olla tietoa endokardiitista, rytmihäiriöissä
huomioitavista asioista, elämäntapakysymyksistä ja ensiaputaidoista sekä myös
mahdollisuudestaan ilmaista hoitotahtonsa (Halila & Mustajoki 2013) tulevasta hoidosta
siltä varalta, ettei hän itse pysty osallistumaan hoitoratkaisuihin tajuttomuuden tai muun
vastaavan syyn vuoksi (Jalkut ym. 2009).
Vain harvoilla nuorilla potilailla (36 %) oli varma ymmärrys siirtymävaiheesta ja sen
merkityksestä ja osallisuudesta heidän hoitoonsa. Ne nuoret, joilla oli enemmän
ymmärrystä ja tietoa omasta diagnoosistaan, osoittivat ymmärrystä siirtymisestä
aikuispuolelle ja todennäköisemmin kommunikoivat henkilökohtaisesti itse
hoitohenkilöstön kanssa kuin ne, joilla oli vähemmän tai ei juuri lainkaan tietoa
sairaudestaan. Ne nuoret, joilla oli vähemmän tietoa omasta sairaudestaan, antoivat
mieluummin vanhempiensa vastata hoitohenkilöstön kysymyksiin. Vanhemmat olivat
laajasti mukana hoitotoimissa: 95 % saattamassa poliklinikkakäynneillä, 68 % mukana
poliklinikalla ja 45 % heistä hoiti nuoren lääkitykseen liittyvät asiat. Vanhemmat olivat
jokseenkin epätietoisia omasta ja hoitajien rooleista lastensa siirtymävaiheen
valmennuksessa. 81 % vanhemmista tunsi, että laitos oli heidän valmentanut lapsensa
siirtymävaiheeseen. (Clarizia ym. 2009.)
Siirtymävaiheessa olevilla synnynnäisesti sydänvikaisilla nuorilla oli yleisen informaation
tarve ilmeinen: Missä klinikka sijaitsee? Kenet he tapaavat siellä? Ja mikä on ylipäätään
suunnitelma hoidon jatkumisen suhteen? Muutos potilaan ja vanhempien välisissä
rooleissa koettiin myös haasteelliseksi. Nuoret koki, että aikuispuolella kerrottu informaatio
oli tarkoitettu suoraan heille ja he myös halusivat kuulla sen itse. Toisaalta nuoret edelleen
kokivat, että myös heidän vanhemmilleen pitää toimittaa ja postittaa kaikki tapahtumat ja
tiedot (myös ei-lääketieteelliset asiat), koska vanhemmat ovat edelleen ne ensimmäiset
henkilöt, joihin nuoret ottavat yhteyttä kun ongelmia ilmaantuu. (Moons ym. 2009a.) Nuoret
haluaisivat tavata uuden aikuisten kardiologisen yksikön sairaanhoitajan ennen sinne
siirtymistä ja he haluaisivat tulla valmistelluiksi lasten ja aikuisten sydänpoliklinikoiden
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toisistaan eroaviin toimintamalleihin riittävän ajoissa. (Rönning ym. 2008, Moons ym.
2009a, van Staa ym. 2011.)
Yli puolet (59 %) vanhemmista oli hyvin huolissaan omasta roolistaan aikuisten
sydänpoliklinikalla. Aiemmin vanhemmilla oli ollut tapana toimia lapsiensa
puolestapuhujana ja olla vastaamassa ensisijaisesti kysymyksiin. Useimmat heistä pitivät
edelleen huolen lapsen lääkeasioiden ja vastaanottoaikojen hoitamisesta. Tämän vuoksi
he tunsivatkin lapsensa sairaushistorian paljon paremmin kuin potilaat itse. Nämä
vanhemmat kokivat, että heidän täytyy olla hyvin tarkkaavaisena varmistamassa sitä, että
aikuisten kardiologisen yksikön henkilöstöllä on riittävä ja asiaankuuluva tieto heidän
lapsestaan. Lähes kaikki (82 %) vanhemmat olivat huolestuneita aikuisten
sydänpoliklinikan kiireisestä ilmapiiristä ja vähemmästä henkilökohtaisesta huomiosta.
Kaiken kaikkiaan vanhempien rooliin liittyvä huoli ja ahdistus oli hyvin näkyvää. (Anthony
ym. 2009.)
2.5.3 Siirtymävaiheen haasteet
Aikuisiän saavuttaneet synnynnäisesti sydänvikaiset potilaat tarvitsevat oikein ajoitetun
siirron aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon. Muun muassa American Heart
Association suosittaa, että esimerkiksi ne potilaat, joilla on vaikea tai keskivaikea vika,
tulisi nähdä seurannassa vähintään joka toinen vuosi. Tästä huolimatta seurannan ja
hoidon loppuminen siihen liittyvine haitallisin seurauksineen on hyvin tavallista. (Wacker
ym. 2005, Iversen ym. 2007, Yeung. 2007, Goossens ym. 2011.) Kansainvälistä mallia
synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheen hoitoon ei ole olemassa.
Olemassa olevat paikalliset ohjelmat ovat vielä suhteellisen uusia kardiologisessa
hoidossa. (Jalkut & Allen 2009.) Lasten kardiologisten yksiköiden strukturoitujen ja
virallisten siirtymävaiheen ohjelmien ja ohjeistuksien avulla mahdollisesti vältettäisiin
tilanteet, joissa potilas jää ilman asianmukaista seurantaa (Wacker ym. 2005, Yeung ym.
2007).
Suomessa leikatuista kaikista aikuispotilaista vain 26 % oli suunnitellussa ja
säännöllisessä seurannassa. Kun näistä laskettiin pois ne potilaat, joilla oli ollut avoin
valtimotiehyt (n=1066) ja eteis-väliseinäaukko (n=456), ilman seurantaa jäi hieman yli
puolet (53 %). (Nieminen 2009.) Kansainväliset tutkimukset osoittavat, että puolet tai jopa
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kolme neljästä on jäänyt seurannasta pois potilaan aikuistuttua. Tuloksissa korostettiin,
että siirtymävaiheen tulisi olla suunniteltu prosessi, jonka tulisi alkaa hyvissä ajoin ennen
kuin potilas siirretään. Hoidon loppumisella on merkittävä yhteys potilaiden
sairastavuuteen ja jopa kuolleisuuteen. (Reid ym. 2004, Dearani ym. 2007; Moons ym.
2008.) Yleinen syy potilaan hoidosta ja seurannasta poisjäämiselle on se, että hänelle on
kerrottu, ettei seurannan tarvetta ole. Myös se, että potilas on poistettu lastensairaalasta
ilman, että hänelle olisi selkeästi osoitettu missä seuranta tapahtuu, saattaa johtaa
seurannasta poisjääntiin. Joskus potilas on tietoinen seurannan tarpeesta, mutta ei silti
käy seurannassa, koska voi sillä hetkellä hyvin. Potilas voi laiminlyödä seurannan myös
siksi, että pelkää saavansa sieltä huonoja uutisia. (Yeung ym. 2007.)
Yhdysvaltalaisista ja eurooppalaisista synnynnäisesti sydänvikaisia potilaiden siirtoja
toteuttavista keskuksista (n=69) vain kolmasosalla oli tarjota potilaille ja heidän
vanhemmilleen ohjattua valmennusta. Kahdella kolmasosalla keskuksista oli sellaisen
kehittäminen suunnitteilla lähitulevaisuudessa. (Hilderson ym. 2009.) Alankomaissa vain
hemofiliapotilailla oli käytössä strukturoitu siirto-ohjelma. Useimpia pitkäaikaissairaita
nuoria, mukaan lukien synnynnäisesti sydänvikaisia, ei ollut valmisteltu
siirtymävaiheeseen. (van Staa ym. 2011.)
Siirto-ohjelmien kehittäminen, niiden ydinsisältöjen ja avainelementtien selvittäminen sekä
myös siirto-ohjelmien vaikuttavuuden arvioiminen todetaan tärkeäksi (Goossens ym.
2012). Strukturoidun potilasohjauksen ja -opetuksen vaikuttavuutta on tutkittu
synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden kohdalla Leuven Knowledge Questionnaire for
Congenital Heart Diasease (LKQCHD) -mittarilla potilasohjausta saaneiden ja ohjausta
saamattoman vertailuryhmän välillä. Ohjausta saaneiden potilaiden tietotaso todettiin
keskimääräisesti tilastollisesti merkitsevästi korkeammaksi kuin vertailuryhmällä. Toisaalta
vain 11 % oli saavuttanut opetuksellisen tavoitteen. (Goossens ym. 2014.) Strukturoiduilla
siirtymävaiheen ohjelmilla arvioidaan kuitenkin olevan keskeinen rooli synnynnäisesti




Siirtyminen lasten sydänpoliklinikalta aikuisten kardiologiseen yksikköön on usein liian
äkillinen tapahtuma (Rönning ym. 2008, Moons ym. 2009a, van Staa ym. 2011).
Siirtymävaiheen tulisi olla suunniteltu prosessi, jonka tulisi alkaa hyvissä ajoin ennen kuin
potilas siirretään (Reid ym. 2004.) Ajanmukaisten siirto-ohjelmien tutkimustulokset
osoittavat, että siirto onnistuu kaikista tehokkaimmin silloin, kun on olemassa
koordinaattori, joka ohjaa potilaan siirtymävaiheen prosessin läpi. Ideaalein tällaiseksi
koordinaattoriksi oli asiaan syventynyt lasten kardiologisen yksikön sairaanhoitaja.
Sairaanhoitajan toimiessa yhteyshenkilönä potilaan ja tulevaisuuden aikuisten
kardiologisen yksikön hoitohenkilöstön kanssa siirtymävaihe voitaisiin toteuttaa
keskeytyksettä. Tässä hoitajan roolin tulisi painottua terveysopetukseen. Potilaiden
opetusta pitäisi lähestyä monella tapaa, seminaareilla, kaikenlaisilla kirjoitetuilla
dokumenteilla ja opetusmateriaalilla. (Rönning ym. 2008, Jalkut ym. 2009, van Staa ym.
2011.) Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten siirtymävaiheen onnistuneeseen
toteutukseen tarvitaan vastuualueiden delegointia ja selkeiden roolien määrittämistä
potilaiden, heidän vanhempiensa ja terveydenhoitohenkilöstön kesken. (Clarizia ym.
2009).
Synnynnäiset sydänvikaiset nuoret potilaat ja heidän vanhempansa tulisi valmistella
siirtymävaiheeseen nykyistä paremmin (Rönning ym. 2008, Clarizia ym. 2009, Moons ym.
2009a, van Staa ym. 2011). Siirtymävaiheen ohjaus tulisi aloittaa aikaisemmin. Nuoret ja
heidän vanhempansa tarvitsevat enemmän tietoa nuoren sairaudesta. Nuoret haluavat
myös enemmän aikaa tehdä valintoja itse sen suhteen, milloin olisivat valmiita siirtymään
aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan. Nuoret haluaisivat tavata aikuisten kardiologisen
yksikön uuden sairaanhoitajan ennen sinne siirtymistä. He myös haluaisivat tulla
valmistelluiksi lasten ja aikuisten sydänpoliklinikoiden toisistaan eroaviin toimintamalleihin
riittävän ajoissa. (Rönning ym. 2008, Moons ym. 2009a, van Staa ym. 2011.) Ihanteellista
olisi, jos kardiologi olisi läsnä klinikalla vierailun aikana, jolloin hän vahvistaisi ja
selkeyttäisi potilaille henkilökohtaisesti näiden diagnooseja. Ohjauksessa tulisi toistuvasti
kerrata ja vahvistaa potilaan tietoja, kunnes riittävät tietoperusta on saavutettu. (Simko ym.
2006.)
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Lasten kardiologisen yksikön sairaanhoitajan tulisi aloittaa keskustelu siirtymävaiheen
prosessista nuoren ja hänen vanhempiensa kanssa silloin kun potilas on saavuttanut 11–
12 vuoden iän. Hoitajan tulee osoittaa, että hän alkaa opettaa potilasta tietoiseksi omasta
tilastaan ja itsehoidosta. Hoitajan tulee saada perhe vakuuttuneeksi siitä, että
siirtymävaihe on positiivinen ja välttämätön askel muun muassa nuoren identiteetin
kehittymisen kannalta. Nuorelle ja perheelle tulee antaa kirjallinen aikataulu
siirtymävaiheen prosessista. Kirjallisen dokumentin tulisi sisältää yhteenveto potilaan
tilasta, lääkitys ja leikkaukset, mahdolliset tulevaisuuden komplikaatiot ja sydämen
huononemisvaiheet merkit ja oireet. Yhteenveto näistä tehdään jokaisella potilaskäynnillä.
(Jalkut ym. 2009.)
Hoitajan tulisi aina tavata nuoren potilaan vanhemmat. Tapaamiseen tulisi sisällyttää myös
aikaa kahden kesken potilaan kanssa ja dokumentoida sen perusteella itsehoidon,
lääkityksestä huolehtimisen ja oman tilan tietämyksen edistyminen (Jalkut ym. 2009).
Usein synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten sosiaalista kypsymistä hankaloittavat heidän
omat ylisuojelevat vanhemmat. Hoitajan ja nuoren kahdenkeskinen tapaaminen edistää
nuorten itsenäistymistä ja tietämystä sairauteen liittyvistä asioista. Nuoret tajuavat itsekin,
että he ovat nyt ottamassa itse vastuuta omasta terveydestään. He eivät kuitenkaan halua,
että heidän vanhempansa jätetään huomiotta, koska he ovat kuitenkin ne, joihin nämä
ovat ensimmäisenä yhteydessä ongelmien ilmaantuessa. (Simko ym. 2006, Moons ym.
2009a, van Staa ym. 2011.)
Vastavuoroinen kommunikaatio on ratkaisevan tärkeää ohjauksen yksilöllistämisessä.
Ilman hyvää kommunikaatiota hoitohenkilöstön antama informaatio jää vastaanottamatta.
Yksilöllinen ohjaus avaa pääsyn tietoihin ja antaa tarvittavat työkalut käsitellä elämän
tärkeitä alueita. Strukturoidun potilasohjauksen tulee lähteä yksittäisen potilaan
näkökulmasta. Potilailla on tarve tulla kohdatuksi kunnioittavasti ja tarkoituksenmukaisesti.
Heillä on tarve saada luotettavaa tietoa, tarve tuntea olonsa luottavaiseksi ja tarve kokea,
että ilmapiiri on avoin hänen hoitoa ja toimenpiteitä koskevien kysymysten suhteen.
(Rönning ym. 2008.)
Hoitajan tulisi valvoa potilaan leikkaus- ja muita hoitopäivämääriä ja olla lastenkardiologin
kanssa tietoinen hoidon tai terveydentilan muutoksista. Kun potilas on saavuttanut oikean
iän ja tarkoituksenmukaisen kehityksellisen tason sekä on myös kardiovaskulaarisesta
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näkökulmasta katsoen vakaa, hoitaja viimeistelee sairaanhoidolliset asiakirjat ja muut
dokumentit. Hoitajan tulisi varmistaa, että nuori on tässä vaiheessa saavuttanut valmiuden
siirtyä ja on kykenevä ilmaisemaan sanallisesti ohjauksen sisältämät pääasiat. Hoitaja
ilmoittaa potilaalle ja vanhemmille, että on aika tavata aikuisten sydänpoliklinikan yksikön
henkilöstö ja antaa samalla kaikki tarvittavat yhteystiedot. (Jalkut ym. 2009.)
Ennen nuoren siirtymistä lasten sydänpoliklinikan sairaanhoitaja järjestää ja sopii nuoren
ensimmäisen tapaamisen aikuisten sydänpoliklinikalle. Hoitaja myös saattaa nuoren
tutustumaan aikuisten sydänpoliklinikkaan ja sen henkilöstöön. Samalla hän varmistaa,
että aikuisten sydänpoliklinikan seurantakäynnit on aikataulutettu tarkoituksenmukaisesti.
Nuoren ollessa valmis siirtymävaiheen koordinaattorina toimiva sairaanhoitaja kertoo, ettei
lasten kardiologisen klinikan hoidolle ja seurannalle ole enää tarvetta. Samalla tulee
kuitenkin mainita, että hoitaja on edelleen aikuisten sydänpoliklinikan henkilöstön
käytettävissä kaikkiin sydänvikaan ja hoidon käytänteisiin liittyvissä kysymyksissä. (Jalkut
ym. 2009.)
Jotta nuorella olisi valmiuksia siirtyä aikuisten sydänpoliklinikan hoitoon ja seuraan,
hänellä on oltava tietoa terveydentilastaan, hänen on omattava itsehoitotaitoja ja osattava
asioida terveydenhuoltojärjestelmän kanssa (Rönning ym. 2008, Jalkut ym. 2009, van
Staa ym. 2011). Ollakseen valmis siirtymään lasten sydänpoliklinikalta aikuisten
sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon, nuoren potilaan tulisi osata kuvata muun muassa
oman sydänvikansa anatomiset ja fysiologiset erityispiirteet, sydämeen tehdyt operaatiot ja
mahdollinen leikkauksen jälkeinen uusi anatomia ja fysiologia. Jos hänellä on Fontanin
verenkierto, jossa yksikammioisen sydämen hoidossa sydämeen palaava
systeemilaskimoveri ohjataan kirurgisesti asteittain kulkemaan suoraan keuhkovaltimoon
(Sarkola ym. 2009), niin hänen tulisi ymmärtää sen rajoitukset, hapentarve ja Fontanin
fysiologia.  Potilaan on tiedettävä sydämen toiminnan huononemisen merkit ja oireet, olla
tietoinen sydänvikansa vaikutuksesta päivittäiseen elämään, kuten ravitsemukseen ja
kuntoiluun. Itsehoidon osalta potilaan on tiedettävä, kenen kanssa ja milloin sovitaan
seuraavat kontrollikäynnit, kenelle soittaa kiireellisen vastaanoton vuoksi ja milloin pitää
hakeutua ensiapuun. Potilaan on tunnettava jokaisen lääkkeen tarkoitus, noudatettava
lääkeohjetta, kyettävä hoitamaan reseptien uusiminen ja tarvittaessa osata kysyä
lääkitykseen ohjeita. Potilaan on kyettävä antamaan tarkka ja rehellinen historia hoitajille
sekä tarvittaessa osata tarkistaa oma happisaturaatio ja käyttää happilaitetta. Potilaan
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tulisi kyetä myös määrittämään kardiologisen ja perusterveydenhuollon välisten ongelmien
ero ja osata sen mukaan hakeutua tarkoituksenmukaisen hoitajan luokse. (Rönning ym.
2008, Jalkut ym. 2009.)
Hoitohenkilöstön puolelta odotettavia konkreettisia interventioita ovat myös potilaan
henkilökohtaisten siirtymävaiheen suunnitelmien ja tarkistuslistojen käyttö,
siirtoprotokollien kehittäminen ja eri organisaatioiden välinen yhteinen konsultaatio.
Eroavaisuudet hoidossa tulisi häivyttää aina kun se on mahdollista. (van Staa ym. 2011.)
Moniammatillinen yhteistyö on tärkeää. Tiedonvälitystä ja yhteistyötä tulisi olla lasten- ja
aikuispuolen hoitajien ja lääkäreiden lisäksi myös sosiaalityöntekijöiden, psykologien,
fysioterapeuttien ja muiden asiaan liittyvien ammattilaisten välillä (Rönning ym. 2008, van
Staa ym. 2011). Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän vanhempiensa mielestä
yksiköiden välillä tulisi olla jonkin verran samanaikaisesti limittäin ja päällekkäin sattuvaa
hoitoa (Anthony ym. 2009).
2.6  Yhteenveto kirjallisuuskatsauksen tuloksista ja tutkimuksen lähtökohdista
Tämän tutkimuksen lähtökohtana toimineen kirjallisuuskatsauksen yhteenvetona
todettakoon:
- Synnynnäisesti sydänvikaisilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on merkittäviä
puutteita tietotasossaan nuoren sairaudesta ja sen hoitoon liittyvistä asioista. Koska
vanhempien tietämys vaikuttaa ja korreloi heidän lapsiensa tietotason kanssa, tulisi
opetuksellisten interventioiden kohdistua niin itse nuoriin kuin myös heidän
vanhempiinsa.
- Siirtymävaiheessa olevia nuoria huolestuttaa oman terveyden huononeminen,
ammatinvalintaan, työllistymiseen, ehkäisyyn ja raskauteen sekä
perinnöllisyysohjaukseen liittyvät asiat. Vanhemmat ovat epätietoisia omasta ja
hoitajien rooleista heidän lastensa siirtymävaiheen valmennuksessa.
- Kansainvälistä mallia synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheen
hoitoon ei ole olemassa. Strukturoiduilla siirtymävaiheen ohjelmilla arvioidaan
olevan keskeinen rooli synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän
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vanhempiensa opetuksellisten interventioiden kohdalla. Niiden avulla mahdollisesti
vältettäisiin myös tilanteet, joissa potilas jää ilman asianmukaista seurantaa.
- Siirtymävaiheen tulisi olla suunniteltu prosessi, jonka tulisi alkaa hyvissä ajoin
ennen kuin potilas siirretään. Siirto onnistuu kaikista tehokkaimmin silloin, kun
asiaan syventynyt lasten kardiologisen yksikön sairaanhoitaja toimii
koordinaattorina, joka ohjaa potilaan siirtymävaiheen prosessin läpi. Hoitajan roolin
tulisi painottua terveysopetukseen. Ohjausta pitäisi lähestyä monella tapaa,
seminaareilla, kaikenlaisilla kirjoitetuilla dokumenteilla ja opetusmateriaalilla.
- Seurannan ja hoidon loppuminen aikuisiässä siihen liittyvine haitallisin
seurauksineen on tavallista. Suomessa leikatuista kaikista synnynnäisesti
sydänvikaisista aikuispotilaista 53–74 % on ilman seurantaa. Tilanne on
samanlainen kansainvälisesti. Hoidon loppumisella on merkittävä yhteys potilaiden
sairastavuuteen ja jopa kuolleisuuteen.
- Yleinen syy, että potilas jää ilman hoito ja seurantaa, on se, että hänelle on kerrottu,
ettei seurannan tarvetta ole. Myös se, että potilas on poistettu lastensairaalasta
ilman, että hänelle olisi selkeästi osoitettu missä seuranta tapahtuu, saattaa johtaa
seurannasta poisjääntiin. Joskus potilas on tietoinen seurannan tarpeesta, mutta ei
silti käy seurannassa, koska voi sillä hetkellä hyvin. Potilas voi laiminlyödä
seurannan myös siksi, että pelkää saavansa sieltä huonoja uutisia.
- Synnynnäisesti sydänvikaisten lasten ja nuorten elämänlaatua on tutkittu viime
vuosina paljon, mutta niiden tulokset ovat ristiriitaisia. Osa tutkimuksista osoittaa
synnynnäisellä sydänvialla olevan elämänlaatua heikentävä vaikutus. Toisissa
tutkimuksissa näiden potilaiden kokema elämänlaatu on ollut parempaa kuin
terveellä kontrolliryhmällä. Hoitohenkilöstön mielestä psykologisilla tekijöillä on
suurin vaikutus elämänlaatuun vaikuttavissa asioissa, potilaat itse korostavat
fyysistä puolen vaikuttavan elämänlaatuun eniten. Viimeaikainen suuntaus
synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden elämänlaadun selvittämisessä on ollut
tutkia muun muassa vanhempien roolia, sosiaalista tukea ja selviytymisstrategioita.
Kaikkien näiden muuttujien selvittäminen on vaikea toteuttaa yhdellä mittarilla.
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Tämän tutkimuksen lähtökohdat on rakennettu terveyden edistämisen näkökulmasta.
Terveysongelma tässä tutkimuksessa on synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän
vanhempiensa huono tietämys nuoren sairaudesta ja sen hoitoon liittyvistä asioista.
Kirjallisuuskatsauksen perusteella voi todeta, että yli puolet sellaisista synnynnäisesti
sydänvikaisista potilaista, jotka tarvitsisivat läpi elämän kestävää seurantaa ja hoitoa, ovat
jääneet seurannasta pois. Tutkimuksessa oletetaan, että ainakin osa tästä johtuu siitä,
ettei ole strukturoituja siirtymävaiheen ohjelmia ole käytettävissä. Ohjelmien puutteesta
seuraa myös se, että nuorten ja heidän vanhempiensa tietotaso nuoren sairaudesta ja sen
hoitoon liittyvistä asioista on huono. Suomalaisista potilaista ei aiheeseen liittyvää
hoitotieteellistä tutkimusta ole juurikaan tehty. Lisäksi puuttuu mittareita, joilla
suomalaisten synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten, aikuisten tai heidän vanhempiensa
tietotasoa voitaisiin selvittää. Tämän vuoksi on välttämätöntä kehittää suomenkielinen
tietämyksen kyselylomake. Suomalaisten synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän
vanhempiensa tietotason selvittäminen on hyödyllistä ja tarpeellista.
Tutkimuksessa kehitettävän mittarin antamaa tietoa voidaan käyttää synnynnäisesti
sydänvikaisten lasten ja nuorten kohdalla terveyttä edistävässä neuvonnassa ja
potilasohjauksessa. Terveyskeskustelun osana mittari ohjaa hoitohenkilöstöä, nuoria ja
heidän vanhempiaan muun muassa terveyttä edistäviin terveysvalintoihin
(primääripreventio), terveysongelmien ja sairauksien tunnistamiseen (sekundaaripreventio)
sekä terveysvoimavarojen vahvistamiseen (tertiaaripreventio). Tutkimus toteuttaa omalta
osaltaan Suomen terveyspolitiikkaa linjaavaa Terveys 2015 -kansanterveysohjelmaa (STM
2013) synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden kohdalla. Mittarin avulla saadaan ennen
kaikkea selville se, millä osa-alueilla nuorella ja hänen vanhemmallaan on tiedoissaan
puutteita nuoren sairaudesta niin, että niihin voidaan heti puuttua. Pitemmän ajan
tavoitteena on, että nuorten paremman tietotason myötä pystytään paremmin turvaamaan
heidän hoitonsa jatkuvuus, tukemaan heidän itsenäisessä selviytymisestä elämässään
sekä ohjaamaan heitä sellaisiin terveyttä edistäviin terveysvalintoihin, joiden myötä heidän
elämänlaatunsa paranee.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET
Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin kehittäminen, sen esitestaus Kuopion yliopistollisen
sairaalan Lasten ja nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla sekä mittarin
käyttökelpoisuuden arviointi ja validointi. Tutkimuksen tarkoituksena oli myös selvittää,
millainen tietämys siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on
sairauteen liittyvissä asioissa. Mittaria voidaan käyttää niin kliinisessä kuin tutkimustyössä
arvioimaan synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja aikuisten tietotasoa heidän
sairaudestaan, sen hoidosta, komplikaatioiden ehkäisystä, fyysisistä aktiviteeteista,
seksuaalisuudesta ja perimästä sekä ehkäisystä ja raskaudesta. Tietoa voidaan
hyödyntää kliinisessä työssä muun muassa potilasohjauksessa.
Tutkimuskysymykset:
1. Millainen on suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti
sydänvikaisille -mittarin käytettävyys ja luotettavuus?
2. Millainen tietämys siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on
sairauteensa liittyvissä asioissa?
3. Miten siirtymävaiheessa olevien nuorten ja heidän vanhempiensa tietotaso eroaa
toisistaan?




4.1 Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart Disease (LKQCHD) -mittari
Leuven Knowledge Questionnaire for Congenital Heart -kyselylomake on belgialaisen
tutkimusryhmän kehittämä mittari. Se kehitettiin jo olemassa olevien mittareiden pohjalta
tutkimukseen, jossa haluttiin selvittää, mitä synnynnäisesti sydänvikaiset aikuispotilaat
tietävät sairaudestaan, sen hoidosta ja komplikaatioiden ehkäisystä. Suomensin mittarin
sen kehittäjän vuonna 2009 päivitetyn version pohjalta. Silloinen LKQCHD-mittari sisälsi 5
osa-aluetta: (1) tietämys sydänviasta ja hoidosta, (2) tietämys komplikaatioiden
ehkäisystä, (3) tietämys fyysisistä aktiviteeteista, (4) tietämys seksuaalisuudesta ja
perimästä ja (5) tietämys ehkäisystä ja raskaudesta. Vain naispuoliset tutkittavat tai heidän
vanhempansa täyttivät viidennen osa-alueen kysymykset. Kyselylomake sisälsi
kokonaisuudessaan 27 osiota, muodostaen 34 kysymystä. Vastaukset arvioitiin olevan
joko ”oikein”, ”ei tiedä”, väärin”, ”vajaa”. Vaikka LKQCHD-mittari on standardisoitu, se on
erittäin yksilöllinen instrumentti. Sen vuoksi oikea vastaus moneen kysymykseen riippuu
potilaan kliinisestä tilasta ja on jokaisen potilaan kardiologin arvioitava. Mittarin mukana
tulee erillinen täyttöohje. Oikean vastauksen arvio perustuu ajankohtaisiin johtaviin
hoitosuosituksiin, kuten ”ACC/AHA 2008 Guideline for Management of Adults With
Congenital Heart Disease: A Report of the American Collage of Cardiology/american Heart
association Task Force on Practice Guidelines” (Warnes ym. 2008) ja ”ACC/AHA 2008
Guideline Update on Valvular Heart Disease: Focused Update on Infective Endocarditis”
(Nishimura ym. 2008) sekä muihin suosituksiin. (Moons ym. 2001, Moons ym. 2009, Yang
ym. 2013.) Tämän tutkimuksen aikana mittarin kehittäjä on määritellyt mittarin osa-alueita
uudelleen. Viimeisin LKQCHD-mittari sisältää 8 osa-aluetta, jotka ovat: 1) synnynnäisen
sydänvian diagnoosit, 2) hoito, 3) seuranta, 4) sydän- ja verisuonitautien riskitekijät, 5)
oireet, 6) endokardiitti, 7) fyysinen aktiviteetti ja 8) lisääntyminen. Jokainen osa-alue
sisältää 9 osiota. (Janssens ym. 2015.)
Sittemmin LKQCHD-mittarilla on tutkittu muun muassa, mitä vanhemmat tietävät lapsiensa
synnynnäisistä sydänvioista (Chessa ym. 2005) ja arvioitu strukturoidun potilasohjauksen
vaikutusta (Goossens ym. 2014) synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja aikuisten
tietotasoon. Mittari on  käännetty muun muassa kiinan kielelle (Yang ym. 2012, Yang ym.
2013) ja esimerkiksi ruotsalaiset (Rönning ym. 2013) ovat kehittäneet LKQCHD-mittarin
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pohjalta oman Knowledge Scale for Adults With Congenitally Malformed Hearts
(KnoCoMH) -mittarin. Myös korealaiset käänsivät LKQCHD-mittarin ja käyttivät sitä
tutkiakseen synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän vanhempiensa
selviytymisstategioiden ja tietotason välistä korrelaatiota (Jeong-Ah ym. 2014). Nyt
suomen kielelle käännetty ja uudelleen muokattu mittari sai nimekseen Tietämyksen
kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille (TKSS) (liite 2). Mittari sisältää erillisen
koodausmanuaalin (liite 3).
4.2 Mittarin kääntäminen
LKQCHD-mittarin kääntäminen voidaan tehdä erilaisia malleja noudattaen. Jos mittari
käännetään sellaisenaan tarkasti toiselle kielelle, ottamatta huomioon kulttuurin vaikutusta,
puhutaan pragmaattisesta käännöksestä. Etnografinen käännös säilyttää mittarin
alkuperäisen tarkoituksen ja kulttuurisen kontekstin. Tämä mittari on käännetty
englanninkielestä suomenkieliseksi lingvistisesti eli kielellisesti. Tällä tarkoitetaan sitä, että
mittari on myös kieleltään huolellisesti käännetty. Valitsemani strategia oli kääntää mittari
alkuperäiskielestä kohdekielelle ja sitten takaisin alkuperäiskielelle käyttäen sellaisia
kääntäjiä, jotka eivät ole olleet osallisia alkuperäisessä käännöksessä. (Grove, Burns &
Gray 2013, 445–446, Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013, 90–91.)  Käänsin mittarin
ensin suomeksi itse. Sen jälkeen kävimme kyselylomakkeen läpi yhdessä Itä-Suomen
yliopiston kielikeskuksen yliopistolehtorin ja Kuopion yliopistollisen sairaalan Lasten
sydänpoliklinikan henkilöstön kanssa. Takaisin englannin kielelle mittarin käänsi prosessin
ulkopuolinen englannin kielen maisteri. Alkuperäisen mittarin kehittäjä hyväksyi
käännöksen ja mittariin tehdyt muutokset 18.4.2014.
4.3 Mittariin tehdyt muutokset ennen esitestausta
Ennen mittarin kääntämistä ja esitestausta arvioin mittarin näennäisvaliditeettia (face
validity) yhdessä lastenkardiologin kanssa, jolloin oli mahdollista yhdistää asiantuntijoiden
näkemys mittarin luotettavuudesta (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013). Tässä
yhteydessä päätimme yhdessä lastenkardiologin kanssa tehdä muutoksia alkuperäisen
mittarin neljään kysymykseen, jotta ne sopisivat paremmin suomalaisen hoitotyön ja
terveydenhuollon kontekstiin.
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Alkuperäisen LKQCHD-mittarin kysymys 2. Describe below, or indicate on the diagram
where your heart is located sisältää hyvin pelkistetyn kuvan sydämestä. Kuvan teki
ongelmalliseksi se, että siinä sydämen molemmat suuret valtimot lähtevät kammioiden
pohjalta alaspäin. Lastenkardiologi yritti itse piirtää kuvaan erilaisia sydänvikoja, mutta se
osoittautui joidenkin vikojen kohdalla mahdottomaksi. Lisäksi kyseinen mallikuva
sydämestä on suomalaisille potilaille vieras. Piirsin itse uuden, normaalia anatomiaa
noudattavan kuvan sydämestä, jonka liitimme lopulliseen Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittariin (liite 2).
Kysymyksessä 4. Mikä on tämän seurantakäynnin päätarkoitus?, on alkuperäisessä
mittarissa väittämä The doctor wanting to line his pockets. Suomensin väittämän muotoon
Sairaala saa periä poliklinikkamaksun, koska Suomessa julkisen terveydenhuollon
lääkäreiden palkkaus ei ole suoraan sidonnannainen potilaskäyntien määrään.
Muutin kysymys 19. You should clean your teeth at least once a day vastaamaan
suomalaista Käypä hoito (2014) -suositusta karieksen hallinnasta, Sinun on harjattava
hampaat kaksi kertaa päivässä.
Mittarin kysymys 26. Which contraceptives are the most advisable for you to use in the
light of your congenital heart disease? Piti sisälsi ainoastaan kaksi vaihtoehtoa, the pill ja
the coil. Lastenkardiologi halusi lisätä mittariin kaikki Suomessa tällä hetkellä käytössä
olevat viralliset ehkäisyvälineet (RFSU 2011). Valitsin suomenkieliseen mittariin lopulta
vaihtoehdot: ehkäisyimplantti, ehkäisylaastari, ehkäisypilleri, minipillerit, ehkäisyrengas,
ehkäisyruiske, hormonikierukka, kuparikierukka, kondomi ja jälkiehkäisy. Lisäksi
muokkasin kysymyksen muotoon Mitkä ehkäisyvälineet ovat sinulle synnynnäisen
sydänvikasi kannalta suositeltavia tai ei-suositeltavia?
4.4 Kohderyhmä ja osallistujat
Tutkimus toteutettiin kuvailevana poikkileikkaustutkimuksena syys–marraskuun 2014
välisenä aikana, otoksen muodostivat Kuopion yliopistollisen sairaalan (KYS)
Lastentautien poliklinikan siirtymävaiheessa olevat synnynnäisesti sydänvikaiset yli 15-
vuotiaat nuoret ja heidän vanhempansa. KYS:n lastentautien poliklinikalta siirtyy vuosittain
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noin 10 potilasta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon. Tutkimuksen otanta oli
17 nuorta ja 13 vanhempaa (n=30). Mittaria rakennettaessa pyrin hyödyntämään niin
sanottua delfi-tekniikkaa, jossa lasten sydänpoliklinikan sairaanhoitaja (n=1) ja
lastenkardiologi (n=1) osallistuivat asiantuntijoina tutkimukseen arvioiden ja kehittäen
mittarin käytettävyyttä hoitohenkilöstön näkökulmasta. Menetelmän avulla sain yhteisöä ja
potilasryhmää koskevia subjektiivisia arviointeja mittarin kehitystyöhön liittyvien ratkaisujen
perustaksi. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013.)
Sisäänottokriteerit tutkittaville olivat: kaikki ne Kuopion yliopistollisen sairaan Lasten ja
nuorten klinikan synnynnäisesti sydänvikaiset potilaat, jotka siirtyvät vuosien 2011 ja 2016
välisenä aikana lasten sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja
hoitoon ja potilaiden vanhemmat.
Poissulkukriteerit tutkittaville olivat: kaikki ne potilaat ja heidän vanhempansa, jotka eivät
ole kykeneviä vastaamaan jokaiseen kysymykseen kehitysvamman tai jonkin muun
fyysisen tai psyykkisen syyn vuoksi.
4.5 Tutkittavien rekrytointi
Tutkittavien rekrytointi toteutettiin niin, että lastenkardiologi ilmoitti minulle ne päivämäärät,
joina tutkimukseen mahdollisesti sopivia yli 15-vuotiaita nuoria vanhempineen olisi tulossa
seurantakäynnille lasten ja nuorten klinikan sydänpoliklinikalle. Koska lastenkardiologi
tunsi potilaat ennestään ja myös potilasasiapapereiden kautta, hän pystyi jo tässä
vaiheessa arvioimaan poissulkukriteerien täyttymistä niiden osalta, jotka eivät olleet
kykeneviä vastaamaan jokaiseen kysymykseen kehitysvamman tai jonkin muun fyysisen ja
psyykkisen syyn vuoksi. Tämän jälkeen saavuin lastenkardiologin ilmoittamina päivinä
henkilökohtaisesti sydänpoliklinikalle kertomaan tutkimuksesta ja kysymään tutkittavilta,
olisivatko he halukkaita osallistumaan siihen. Niinä päivinä, jolloin olin itse estynyt
tulemaan paikan päälle, sairaanhoitaja ja lastenkardiologi hoitivat rekrytoinnin.
Pyrin tehostamaan tutkittavien rekrytointia myös rekrytointi-ilmoituksella (liite 4), jossa
käytin kanavana Sydänlapset ja -aikuiset ry:n www-sivuja ja myös 12.9.2014 ilmestynyttä
jäsenlehteä sekä Sydänlapset ja -aikuiset ry/Kuopion alueosaston suljettua Facebook-
sivustoa, että myös Kuopion yliopistollisen sairaalan www-sivujen Tutkimus-osion etusivun
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Ajankohtaista-palstaa. Rekrytointi-ilmoituksessa kerroin lyhyesti tutkimuksen pääasiallisen
sisällön, tutkijan nimen ja tutkimuspaikan yhteystietoineen, tutkittavan ryhmän
valintaperusteet, tutkimuksen keston, tiedon siitä, ettei tutkimuksesta makseta korvausta ja
tiedon siitä, että yhteydenotto ei sido yhteydenottajaa mihinkään. Tällainen rekrytointi-
ilmoitus lisäsi tutkittavien harkinta-aikaa tutkimukseen osallistumiseen.
Tutkimuksen aloittamisen jälkeen laajensin tutkittavien rekrytointia koskemaan vielä niitä
potilaita ja heidän vanhempiaan, joilla oli ehtinyt jo olla seurantakäynti aiemmin samana
vuonna, ennen tämän tutkimuksen alkua. Koska nuorista moni käy seurannassa vain
keskimäärin kerran vuodessa, tällöin heidän seuraavakaan suunniteltu käynti ei olisi
sattunut ajanjaksolle, jolloin tutkimus toteutetaan. Tällainen menettely oli tarpeen, koska
tutkimukseen soveltuvien nuorten potilaiden ja heidän vanhempiensa kokonaismäärä on
pieni. Pyrin näin varmistamaan, että saisin kohtuullisessa ajassa kerättyä tutkimuksen
kannalta riittävän määrän aineistoa. Lähetin aikaisemmin vuonna 2014 seurannassa
käyneille nuorille ja heidän vanhemmilleen postitse tiedotteet tutkimuksesta ja
palautuskuoren sisältävät ja allekirjoitettavat yhteydenottosuostumus-lomakkeet (liite 5),
joilla tutkittavat antoivat lastenkardiologille ja minulle luvan soittaa heille ja kertoa lisää
tutkimuksesta. Lähetin yhteydenottosuostumukset kaikkiaan viidelletoista
sisäänottokriteerit täyttävälle perheelle. Neljä perhettä allekirjoitti ja palautti
yhteydenottosuostumuksen. Sovin kyselylomakkeen täyttämisen paikasta ja ajankohdasta
näiden tutkittavien kanssa puhelimitse tapauskohtaisesti.
4.6 Tutkimuksen kulku
Pyysin tutkittavia osallistumaan tutkimukseen Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja
nuorten klinikan sydänpoliklinikalla tapahtuvan nuoren seurantakäynnin yhteydessä.
Tällöin tutkittavat saivat erilliset nuorelle ja vanhemmalle tarkoitetut Tiedote tutkimuksesta
-lomakkeet (liite 6, liite 7), jotka käytiin myös suullisesti läpi. Kerroin näin tutkittaville
tutkimukseen osallistumisesta, sen tarkoituksesta ja vapaaehtoisuudesta sekä tietojen
luottamuksellisuudesta, säilytyksestä ja tietosuojasta. Tämän jälkeen tutkittavat
allekirjoittivat erilliset nuorelle ja vanhemmalle tarkoitetut suostumuslomakkeet (liite 8, liite
9). Ohjeistin tutkittavat ennen tutkimuksen alkua Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -lomakkeen täyttämiseen. Nuori ja vanhempi täyttivät
molemmat omat lomakkeensa toisistaan erillään. Tutkimuksen kuluessa molemmilla oli
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milloin vain mahdollista kysyä minulta selvennystä mahdollisesti epäselviin kysymyksiin tai
merkitsemisohjeisiin. Kyselylomakkeen täyttämisen jälkeen nuori ja vanhempi täyttivät
vielä mittarin arviointilomakkeen, jossa kysyttiin itse tutkimuslomakkeen täyttämiseen
liittyvistä asioista. Lopuksi täytimme vielä nuoren ja hänen vanhempansa kanssa yhdessä
molempien tutkittavien taustatietolomakkeet (liite 10, liite 11). Lomakkeiden täyttämiseen
kului aikaa keskimääräin noin 15–20 minuuttia. Heti lomakkeet täytettyään tutkittavilla oli
mahdollisuus saada lastenkardiologilta palautetta Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -lomakkeen esiin nostamiin kysymyksiin ja mahdollisiin
tiedollisiin puutteisiin. Ne tutkittavat, jotka tapasin jälkirekrytoinnin myötä muualla kuin
sydänpoliklinikalla, saivat halutessaan pyytää lastenkardiologia soittamaan heille
keskustellakseen kyselylomakkeen esiin nostamista asioista. Asiaan oli mahdollisuus
palata myös seuraavan seurantakäynnin yhteydessä.
Lastenkardiologi tarkisti tutkittavan nuoren potilastiedoista niin nuoren itsensä kuin myös
hänen vanhempansa vastausten oikeellisuuden ja merkitsi Tietoisuuden kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -lomakkeelle sinne erikseen varattuun kohtaan, oliko
vastaus A = ”oikein”, B = ”ei tiedä”, C = ”vajaa” vaiko D = ”väärin”.  Lastenkardiologi
täydensi myös nuoren taustatietolomakkeelle tarvittavat oikeat diagnoositiedot.
Kaksi kolmasosaa (n=20) aineistosta on kerätty nuoren seurantakäynnin yhteydessä
sairaalan poliklinikalla. Näistä tutkittavista 14 muodosti biologisen nuori–vanhempi-parin,
eli seitsemän nuorta ja seitsemän aikuista. Viisi nuorta kävi poliklinikalla itsenäisesti ilman
vanhemman mukanaoloa, jolloin he osallistuivat myös tutkimukseen ilman kumpaakaan
vanhempaansa. Yhdessä tapauksessa itse nuori ei halunnut osallistua tutkimukseen,
mutta toinen hänen vanhemmistaan täytti kyselylomakkeen. Jälkirekrytoinnin myötä
tapasin loput (n=10) tutkittavista heidän kotonaan tai muussa aiemmin sovitussa paikassa.
Näistä kahdeksan muodosti biologisen nuori–vanhempi-parin. Kahdessa tapauksessa
myös nuoren toinen vanhempi täytti lomakkeen.
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4.7 Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin esitestaus ja
validointi
Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittari pilotoitiin ja sen
luotettavuutta ja toimivuutta testattiin Kuopion yliopistollisen sairaalan Lasten ja nuorten
klinikalla. Esitestaus on erityisen tärkeää uuden mittarin kohdalla, mutta myös silloin kun
kansainvälistä mittaria ei ole vielä testattu suomalaisessa hoitotyön kontekstissa. Liitin
esitestauksen yhteyteen mittarin lisäksi lomakkeen (liite 12), jossa vastaajat pystyivät
kertomaan, puuttuiko mittarista heidän mielestään jotain olennaista, olivatko jotkut
kysymykset epäselviä, mihin oli vaikea vastata, mitkä vastausohjeet olivat epäselviä ja
missä kysymyksissä ei ollut riittävästi vastausvaihtoehtoja. Ennen mittarin esitestausta
arvioin mittarin näennäisvaliditeettia (face validity) yhdessä lastenkardiologin ja
hoitohenkilöstön kanssa. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013.)
Mittarin sisäinen johdonmukaisuus (internal consistency) tarkoittaa, että kunkin osamittarin
muuttujat korreloivat keskenään ja mittaavat samaa asiaa (Kankkunen & Vehviläinen-
Julkunen 2013). Testasin suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti
sydänvikaisille -mittarin jokaisen viiden osamittarin sisäistä johdonmukaisuutta Kuder-
Richardson formula 20 (KR-20) -kertoimen avulla. KR-20 vastaa täysin Cronbachin
alfakerrointa, mutta se on tarkoitettu käytettäväksi dikotomisen vastausasteikon kanssa
(Polit & Hungler 1987). Kertoimen arvo voi vaihdella välillä 0.00 ja +1.00 ja yli 0.70:n
kerrointa voidaan pitää hyvää sisäistä johdonmukaisuutta kuvaavana arvona (Polit &
Hungler 1987, Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013). Dikotomisessa
vastausasteikossa vastaukset ovat kyllä/ei tai tosi/epätosi (LoBiondo-Wood & Haber
1990). Suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin
vastauksista saatiin dikotomiset jakamalla vastaukset luokkiin ”Oikein” ja ”Väärin”
(yhdistetty vastaukset ”vajaa”, ”väärin” ja ”en tiedä”).
4.8 Aineiston analysointi
Tallensin aineiston IBM SPSS 21 for Mac OS -ohjelmistoon analysointia varten. Jaottelin
aineiston analysoitaviin viiteen teema-alueeseen, neljään vastausluokkaan ja
taustatietoihin. Teema-alueina toimivat ”sydänvika ja hoitokeinot”, ”komplikaatioiden
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ennaltaehkäisy”, ”fyysinen aktiviteetti”, ”seksuaalisuus ja perinnöllisyys” ja ”ehkäisy ja
raskaus”. Vastausluokat ovat ”oikein”, ”ei tiedä”, ”väärin” ja ”vajaa”. Aineiston
luokitteluasteikollisia muuttujia kuvailin frekvenssein ja prosentein.
Tutkin nuorten ja heidän vanhempiensa tietotason välisiä yhteyksiä ristiintaulukoinnin
avulla. Erityisesti nyt käytettyjen dikotomisten muuttujien tarkastelu oli havainnoinnillista
ristiintaulukon muodossa. Käytin analyysissä Fisherin tarkka testiä, koska khii toiseen -
testin oletukset (jokaisessa solussa vähintään viisi havaintoa) eivät aina toteutuneet.
(Metsämuuronen 2005, 330–338, Grove ym. 2013, 582–583.) Tilastollisen merkitsevyyden
rajana tässä tutkimuksessa pidin arvoa p  0.05 (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen
2013). Tutkin vanhempien ja heidän lapsiensa tietotason välistä korrelaatiota Spearmanin
järjestyskorrelaatiokertoimen avulla, joka on perinteinen tapa mitata kahden
järjestysasteikollisen muuttujan välistä riippuvuutta. Kertoimen arvo voi vaihdella välillä -1
ja 1. Muuttujien välinen riippuvuus on sitä voimakkaampaa, mitä lähempänä kertoimen
itseisarvoa on lukua 1, ja sitä heikompaa mitä lähempänä se on arvoa 0. (Metsämuuronen
2005, 1091–1094, Grove ym. 2013, 564–565.) Korrelaatiota voidaan pitää ”melko
korkeana” tai ”kohtuullisena” sen ollessa 0,40–0,60, ”korkeana” sen ollessa 0,60–0,80 ja




Tutkimukseen osallistui seitsemästätoista (n=17) nuorta, joista yhdeksän (53 %) oli miehiä.
Nuoret olivat 15–19-vuotiaita (keski-ikä 16,35, SD 1.169, mediaani 16). Nuorten ikä
selittää sen, että heistä kaikki olivat siviilisäädyltään naimattomia. Nuorista kahdeksan (47
%) kävi vielä peruskoulua ja loput nuorista (53 %) suorittivat toisen asteen opintoja, joko
lukiossa tai ammattikoulussa. Tutkimukseen osallistuneista kolmestatoista (n=13)
vanhemmasta neljä (31 %) oli miehiä. Nuorten vanhemmat olivat 37–56-vuotiaita (keski-
ikä 44,38, SD 5.3, mediaani 44). Koulutustasoltaan vanhemmista kahdeksan (62 %) oli
suorittanut toisen asteen tutkinnon. Kaksi (15 %) oli suorittanut ainoastaan perus- tai
kansakoulun ja kolmella (23 %) oli taustallaan alempi tai ylempi korkeakoulututkinto,
lisensiaatin tai tohtorin tutkinto.
Kaikista yleisin synnynnäinen sydänvika tutkimukseen osallistuneiden nuorten joukossa oli
kammioväliseinäaukko (VSD) (23 %). Seuraavaksi yleisimmät sydänviat olivat aortan
koarktaatio (CoA) (12 %) ja aorttaläpän ahtauma (AS) (12 %). Mukana olivat myös
eteisväliseinäaukko (ASD) (6 %), eteis-kammioväliseinäaukko (AVSD) (6 %),
keuhkovaltimon ahtauma (PS) (6 %), suurten suonten transpositio (TGA) (6 %) ja
sydämen vasemman puolen vajaakehitys (HLHS) (6 %). Muut (yhteensä 23 %) mukana
olleet synnynnäiset sydänviat olivat bikuspinen aorttaläppä, aorttaläppävuoto + bikuspinen
aorttaläppä + aortan tyven laajentuma, avoin formale ovale ja jättisolumyokardiitti +
sydämen siirto. Edellä mainittuihin sydänvikoihin osalla liittyi myös liitännäisvikoja, kuten
bikuskinen aorttaläppä, mitraaliprolapsi, aorttaläpän ahtauma ja kammioväliseinäaukko.
Mukana oli myös sydänsiirtopotilaita. Kaikkien tutkittavien taustatiedot on kuvattu
taulukossa 2.
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   Mies 9 (53) 4 (31)
   Nainen 8 (47) 9 (69)
Nuorten ikä (vuotta)
15 4 (23)
   16 7 (41)




    44 8 (62)
   45–49 2 (15)
    50 3 (23)
Koulutustaso
   Peruskoulu/kansakoulu 8 (47) 2 (15)
   Lukio/ammattikoulutus/ammatillinen aikuiskoulutus/kaksoistutkinto 9 (53) 8 (62)




   Naimaton 17 (100) 1 (8)
   Naimisissa 12 (92)
Sydänvika
   Eteisväliseinäaukko, ASD 1 (6)
   Kammioväliseinäaukko, VSD 4 (23)
   Eteis-kammioväliseinäaukko, AVSD 1 (6)
   Aortan koarktaatio, COA 2 (12)
   Keuhkovaltimon ahtauma, PS 1 (6)
   Aorttaläpän ahtauma, AS 2 (12)
   Suurten suonten transpositio, TGA 1 (6)
   Sydämen vasemman kammion vajaakehitys, HLHS 1 (6)
   Muu 4 (23)
Lääkitys 6 (35)
Tutkimukseen osallistuneista nuorista runsaalla kolmanneksella (35 %) oli lääkitys.
Lääkkeiden lukumäärä vaihteli välillä 1–9. Sydän- ja verisuonisairauksien lääkkeinä
nuorilla oli beetasalpaajat (bisoprololi ja metoprololi) ja ACE:n estäjät (enalapriili),
valtimotukosten ehkäisylääkkeinä antikoagulantit (asetyylisalisyylihappo), kohonnutta
kolesterolia ja muita rasvoja alentavina lääkkeinä statiinit (pravastatiini) ja elinsiirron
jälkeen hylkimisreaktiota estävät immunosupressantit (mykofenolihappo,
mykofenolaattimofetiili, siklosporiini ja takrolimuusi). Lisäksi lääkitykseen saattoi kuulua
kortisoneja (metyyliprednisoloni) sekä vitamiineja ja hivenaineita (kalsium ja magnesium).
5.2 Mittarin käytettävyys ja luotettavuus
Tutkimukseen osallistuneista nuorista ja vanhemmista kaksikymmentäkuusi (26) täytti ja
palautti kyselylomakkeen oheen liitetyn mittarin arviointilomakkeen. Näistä tutkittavista 73
% (n=19) oli sitä mieltä, että kyselylomake sisälsi olennaiset asiat, 27 % (n=7) ei osannut
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sanoa. Tutkittavista 88 % (n=23) oli sitä mieltä, että kysymykset olivat riittävän selviä ja 8
% (n=2) ei osannut sanoa. Yhden vastaajan mielestä kysymykset eivät olleet riittävän
selviä. Tätä tutkittava tarkensi, ”ettei hänellä ollut hajuakaan ehkäisyyn liittyvistä
kysymyksistä”. 55 % (n=14) tutkittavan mielestä kysymyksiin ei ollut vaikea vastata. 30 %
(n=8) ilmoitti, että kysymyksiin oli vaikea vastata. Yksi tarkensi tätä kohtaa: ”Vaikea jos ei
ole vain itse varma mitä vastata, selkeät kysymykset kyllä”. 15 % (n=4) tutkittavista ei
osannut sanoa, oliko kysymyksiin heidän mielestään vaikea vastata. 96 % (n=25) piti
kaikkia vastausohjeita selvinä, 4 % (n=1) ei osannut sanoa. 88 % (n=23) tutkittavan
mielestä kaikissa kysymyksissä oli riittävästi vastausvaihtoehtoja, 8 % (n=2) ei osannut
sanoa ja yhden mielestä ”on terveydessä muutakin”. Mittarin arviointilomake sisälsi myös
yhden avoimen kysymyksen, johon tutkittavat saivat vielä sanoa haluttavansa. Tutkittavilta
tuli seuraavan laisia vastauksia:
”Tämä lomake tuo hyvin esille sen, etten tiedä sydänsairaudestani juuri
mitään.”
”En ole selkeästi pahemmin perehtynyt aiheeseen.”
”Jos tällainen lomake käytäisiin aina lääkärin kanssa läpi vastaanotolla,
hoidon onnistuminen olisi varmempaa. Tässä joutuu miettimään omat asiat
läpi järjestelmällisesti.”
”Pitäisi käydä lyhyesti läpi ainakin ns. väärät vastaukset.”
”Vanhempana ei olekaan niin selvää, mitä oma nuori tilanteestaan tietää.”
”Lääkärit varmaan kertovat diagnoosin, mutta osa menee ohi korvien, koska
diagnoosin kuuleminen ainakin eka kerralla tuntuu muuttavan koko elämän,
vaikka ei järkyttyisikään”
”Pitääpäs tarkistaa mikä on endokardiitti -”.
Testasin suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -
mittarin sisäistä johdonmukaisuutta Kuder-Richardson formula 20 (KR-20):n avulla.
Osamittarien testissä saamat arvot on kuvattu taulukossa 3.
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Taulukko 3. Kyselylomakkeen alkuperäisten osamittareiden sisäinen johdonmukaisuus
Osamittari Arvo*
Sydänvika ja hoitokeinot 0.581
Komplikaatioiden ehkäisy 0.749
Fyysinen aktiviteetti 0.377
Seksuaalisuus ja perinnöllisyys 0.056
Ehkäisy ja raskaus 0.720
*Kuder-Richardson formula 20 (KR-20)
Yhdistämällä Seksuaalisuus ja perinnöllisyys osamittarin kysymys Voitko sairautesi
puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon tunnet itse
kykeneväsi? osamittariin Fyysinen aktiviteetti ja kysymys Mikä todennäköisyys on, että
lapsellasi on synnynnäinen sydänvika? osamittariin Sydänvika ja hoito, sain viiden entisen
osamittarin sijaan neljä, joiden sisäisen johdonmukaisuuden arvot ovat kuvattu taulukossa
4.
Taulukko 4. Lopullisen kyselylomakkeen osamittareiden sisäinen johdonmukaisuus
Osamittari Arvo*
Sydänvika ja hoitokeinot 0.609
Komplikaatioiden ehkäisy 0.749
Fyysinen aktiviteetti 0.524
Ehkäisy ja raskaus 0.720
*Kuder-Richardson formula 20 (KR-20)
5.3 Nuorten tietotaso
Nuorista yli puolet (53 %) tunsi oman sydänvikansa nimeltä. Osalla nuorista (12 %)
vastaus oli vajaa. Noin neljännes (23 %) nuorista ei tiennyt vastausta tähän kysymykseen
ja osa (12 %) vastasi siihen väärin. Oman sydänvian paikallistaminen kuvaan tai sen
kertominen kirjoittamalla onnistui vajaalta puolelta (47 %) nuorista. Reilu kolmannes (35
%) nuorista ei tiennyt tähän vastausta ja osalla (18 %) vastaus oli väärin. Suurin osa
nuorista (82 %) tiesi hyvin, kuinka usein heidän on käytävä sydänvikansa vuoksi
poliklinikalla seurannassa. Nuorten tietämys seurantakäynnin päätarkoituksesta oli vajaa
yli puolella (53 %) nuorista. Vain vajaa kolmannes (29 %) nuorista tiesi, että seurannan
päätarkoitus on selvittää, ettei ole mitään odottamatonta heikkenemistä havaittavissa.
Nuorista lähes kaikki (94 %) tiesivät myös hyvin oman hoitohistoriansa. Tutkimukseen
osallistuneista nuorista kuudella (35 %) oli kyselyhetkellä lääkitys. Näistä kuuden nuoren
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kirjaamista kaikista lääkitystä koskevista kysymyksistä yksi (17 %) vastaus oli väärin ja
yhden vastauksen (17 %) tiedot vajaat. Niistä kahdesta nuoresta, joilla oli paljon lääkkeitä,
toinen (50 %) ei tiennyt kaikkia lääkkeitään. Lähes puolet (42 %) nuorista ei tienneet
lopettaisivatko he jonkin lääkkeensä ottamisen, jos he kokisivat siitä sivuvaikutuksia. Noin
kolmannes (35 %) nuorista vastasi tähän kysymykseen oikein, eli lääkitystä ei tule
lopettaa. Lähes kaikki (94 %) nuoret tiesivät, jos heidän täytyi noudattaa jotain
ruokavaliota. Suurimmalla osalla (64 %) nuorista oli vajaat tiedot niistä oireista, joita voi
ilmetä sydämen tilan muuttuessa huonommaksi ja jolloin tulisi ottaa yhteyttä omaan
kardiologiin. Noin viidennes (18 %) nuorista tiesi sydämen tilan huonontumisen oireet
(huimaus, pyörrytys, hengenahdistus, sydämentykytys, rintakipu, tajunnanmenetys,
väsyminen yhä nopeammin ja jalkojen turvotus) täysin oikein. Suurin osa (88 %) nuorista
tiesi, että he tarvitsevat vielä seurantaa, vaikka kardiologi sanoisikin kaiken olevan
kunnossa. Nuorten vastaukset kohtaan ”Sydänvika ja hoitokeinot” on kuvattu taulukossa 4.









Mikä on sydänvikasi oikea nimi? 9 (53) 4 (23) 2 (12) 2 (12)
Kerro alapuolelle tai merkitse kuvaan missä
sydänvikasi sijaitsee?
8 (47) 6 (35) 3 (18) -
Kuinka usein sinun on käytävä sydänvikaasi
liittyen poliklinikalla seurannassa?
14 (82) 3 (18) - -
Mikä on tämän seurantakäynnin päätarkoitus? 5 (29) 3 (18) - 9 (53)
Kuinka sydänvikaasi on hoidettu tähän
mennessä?
16 (94) 1 (6) - -
Jos sinulla on lääkitys, kirjaa lääkkeen nimi,
annos, ottoaika, tarkoitus ja mahdolliset sivu- ja
haittavaikutukset.
-
   Lääke 1. (n=6) 4 (66) - 1 (17) 1 (17)
   Lääke 2. (n=4) 4 (100) - - -
   Lääke 3. (n=3) 3 (100) - - -
   Lääke 4. (n=2) 1 (50) 1 (50) - -
   Lääke 5. (n=2) 1 (50) 1 (50) - -
   Lääke 6. (n=2) 1 (50) 1 (50) - -
   Lääke 7. (n=2) 1 (50) 1 (50) - -
   Lääke 8. (n=2) 1 (50) 1 (50) - -
   Lääke 9. (n=1) - 1 (100) - -
Jos koet sivuvaikutuksia lääkityksestäsi, niin
lopetatko lääkkeen ottamisen?
6 (35) 7 (42) 4 (23) -
Täytyykö sinun noudattaa jotain ruokavaliota? 16 (94) - - 1 (6)
Rastita kaikki oireet, joita voi ilmetä sydämen tilan
muuttuessa huonommaksi ja joiden vuoksi tulee
ottaa yhteyttä kardiologiisi.
3 (18) 3 (18) - 11 (64)
Jos kardiologi ilmoittaa, että kaikki on kunnossa,
tarkoittaako tämä ettet tarvitse enää seurantaa?
15 (88) 2 (12) - -
Suurin osa (82 %) nuorista ei tiennyt, mikä on endokardiitti. Tämä selittänee sen, että
myös kaikki muut endokardiittiin liittyvät kysymykset tiedettiin yhtä huonosti, 76–94 %
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nuorista vastasi näihin kysymyksiin ”En tiedä”. Sitä vastoin valtaosa (82 %) nuorista tiesi,
ettei kuumeen noustessa synnynnäisen sydänvian vuoksi tarvitse välittömästi ottaa
antibiootteja. Yli puolet (59 %) nuorista tiesi myös sen, että hammastarkastuksessa pitää
käydä vähintään kerran vuodessa. Lähes kolme neljännestä (71 %) nuorista tiesi myös
sen, ettei antibiootteja tarvitse ottaa ennen jokaista hammaslääkärissä käyntiä. Yli puolet
(59 %) nuorista myös tiesi, että vuotavat ikenet tarvitsevat ylimääräistä huomiota. Lähes
kaikki nuoret (82 %) tiesivät, että hampaat on harjattava kaksi kertaa päivässä. Noin kaksi
kolmasosaa (71 %) nuorista vastasi väärin kysymykseen ”Tupakointi on synnynnäisesti
sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole?”. Alkuperäisen
koodausmanuaalin mukaan tupakka ei ole synnynnäisesti sydänvikaiselle
vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla sitä ei ole. Vajaa kolmannes (29 %) nuorista ei
tiennyt, onko kolmen tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä
synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole. Yli puolet
(65 %) nuorista tiesi tällaisen määrän alkoholia olevan synnynnäisesti sydänvikaisille
haitallisempaa. Nuorten vastaukset kohtaan ”Komplikaatioiden ehkäisy” on kuvattu
taulukoon 5.







Mikä on endokardiitti? 2 (12) 14 (82) 1 (6)
Rastita endokardiitin tyyppioireet - 15 (88) 2 (12)
Voitko saada endokardiitin ainoastaan kerran elämäsi aikana? 1 (6) 16 (94) -
Alapuolelle on listattu endokardiitin riskitekijöitä.
Myötävaikuttavatko nämä tekijät endokardiitin puhkeamiseen?
   Huumeidenkäyttäjien saastuneet neulat 3 (18) 14 (82) -
   Tupakointi 1 (6) 13 (76) 3 (18)
   Ihon infektioalueen bakteerit 1 (6) 15 (88) 1 (6)
   Hampaiden märkäpaiseet 1 (6) 15 (88) 1 (6)
   Sukupuolinen kanssakäyminen 2 (12) 15 (88) -
   Huono kynsien ja ihon hoito - 15 (88) 2 (12)
   Lävistysten ja tatuointien teko 1 (6) 15 (88) 1 (6)
Tuleeko sinun ottaa välittömästi antibiootteja, jos sinulla on
kuumetta, koska sinulla on synnynnäinen sydänvika?
14 (82) 2 (12) 1 (6)
Sinun pitää käydä hammastarkastuksessa vähintään kerran
vuodessa.
10 (59) 4 (23) 3 (18)
Sinun pitää ottaa antibiootit ennen jokaista hammaslääkärissä
käyntiä.
12 (71) 1 (6) 4 (23)
Vuotavat ikenet tarvitsevat ylimääräistä huomiota. 10 (59) 3 (18) 4 (23)
Sinun on harjattava hampaat kaksi kertaa päivässä. 14 (82) 2 (12) 1 (6)
Tupakointi on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa
kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole?
1 (6) 4 (23) 12 (71)
Kolmen tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä
on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin
sellaiselle, jolla ei sitä ole?
11 (65) 5 (29) 1 (6)
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Monet (82 %) nuoret tiesivät oikein, onko heillä lupa osallistua päivittäistä harjoittelua
vaativaan kilpaurheiluun. Osa (18 %) nuorista ei osannut vastata tähän kysymykseen.
Kysymykseen fyysisesti kevyemmän ammatinvalinnan tarpeellisuudesta nuorista reilu
puolet (65 %) vastasi oikein. Osalla nuorista (23 %) oli asiasta väärä tieto ja osa (12 %) ei
tiennyt, miten asia omalla kohdalla on. Nuorten vastaukset kohtaan Fyysinen aktiviteetti on
kuvattu taulukossa 6.







Sinulla on lupa osallistua päivittäistä harjoittelua vaativaan
kilpaurheiluun?
14 (82) 3 (18) -
Sinun pitäisi valita sellainen ammatti, joka ei ole fyysisesti
vaativaa, sillä pitää varoa ylirasittamatta itseäsi?
11 (65) 2 (12) 4 (23)
Lähes kaikki (88 %) nuorista tiesivät voivansa sydänvikansa puolesta ryhtyä kaikkeen
fyysiseen sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon tuntevat itse kykenevänsä.
Perinnöllisyyteen liittyvä kysymys siitä, mikä on todennäköisyys, että nuoren omalla
lapsella on synnynnäinen sydänvika, tuotti enemmän hajontaa. Yli puolet (59 %) ei
osannut vastata kysymykseen, vajaa kolmannes (29 %) tiesi asian oikein ja osa (6 %)
vastasi tähän kysymykseen väärin. Oikea vastaus oli nuoren erityispiirteistä riippuvainen.
Nuorten vastaukset kohtaan ”Seksuaalisuus ja perinnöllisyys” on kuvattu taulukossa 7.







Voitko sairautesi puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen
sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon tunnet itse kykeneväsi?
15 (88) 1 (6) 1 (6)
Mikä todennäköisyys on, että lapsellasi on synnynnäinen
sydänvika?
5 (29) 10 (59) 2 (12)
Vain naispuoliset nuoret vastasivat kohtaan ”Ehkäisy ja raskaus”. Vastaukset on kuvattu
taulukossa 8. Moni nuori (50–100 %) ei osannut vastata siihen, mitkä ehkäisyvälineet ovat
heille synnynnäisen sydänvian kannalta suositeltavia tai ei suositeltavia. Eniten oikeita
vastauksia saivat kondomi (50 %) ja ehkäisypilleri (37,5 %). Iso osa (62,5 %) nuorista ei
osannut vastata siihen, onko heillä olemassa sydänvikansa vuoksi komplikaatioiden riski
mahdollisen raskauden aikana. Osa (37,5 %) nuorista tiesi tähän kysymykseen oikean
vastauksen. Kondomi soveltuu kaikille sydänviasta riippumatta, mutta muiden
vaihtoehtojen kohdalla oikea vastaus oli riippuvainen nuoren erityispiirteistä.
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Mitkä ehkäisyvälineet ovat sinulle synnynnäisen sydänvikasi
kannalta suositeltavia tai ei-suositeltavia?
   Ehkäisyimplantti (n=8) - 7 (87,5) 1 (12,5)
   Ehkäisylaastari (n=8) 1 (12,5) 6 (75) 1 (12,5)
   Ehkäisypilleri (n=8) 3 (37,5) 4 (50) 1 (12,5)
   Minipilleri (n=8) 2 (25) 6 (75) -
   Ehkäisyrengas (n=8) 1 (12,5) 6 (75) 1 (12,5)
   Ehkäisyruiske (n=8) - 8 (100) -
   Hormonikierukka (n=8) - 7 (87,5) 1 (12,5)
   Kuparikierukka (n=8) - 7 (87,5) 1 (12,5)
   Kondomi (n=8) 4 (50) 4 (50) -
   Jälkiehkäisy (n=8) 2 (25) 6 (75) -
Onko sinulla komplikaatioiden riski raskauden aikana? (n=8) 3 (37,5) 5 (62,5) -
5.4 Vanhempien tietotaso
Lähes kaikki (84 %) vanhemmat tiesivät oikein lapsensa synnynnäisen sydänvian nimen.
Osalla (8 %) vastaus oli vajaa ja osalla (8 %) väärin. Myös sydänvian paikallistaminen
kuvaan tai kertominen kirjoittamalla onnistui useimmilta (77 %). Osalla (8 %) vastaus oli
vajaa. Osa (15 %) ei kyennyt paikallistamaan sydänvikaa kuvaan tai kertomaan siitä
kirjoittamalla. Iso osa (84 %) vanhemmista tiesi, kuinka usein heidän lapsensa on käytävä
poliklinikalla seurannassa. Yli puolella (61 %) vanhemmista oli vajaat tiedot heidän
lapsensa seurantakäynnin päätarkoituksesta. Kaikki (100 %) vanhemmat tunsivat heidän
lapsensa hoitohistorian aivan oikein. Tutkimukseen osallistuneista vanhemmista neljän
lapsella oli lääkitys. Yksi (25 %) vanhemmista ei muistanut lapsensa lääkitystä. Yli puolet
(62 %) vanhemmista vastasi ”en tiedä” kysyttäessä, tulisiko heidän lapsensa lopettaa
jonkin lääkkeen ottaminen, jos heidän lapsensa kokisi sivuvaikutuksia lääkityksestään.
Osa (15 %) tiesi tähän kysymykseen oikean vastauksen, että lääkkeen ottamista ei tule
lopettaa ilman lääkärin lupaa. Osa (23 %) vastasi tähän kysymykseen väärin. Lähes kaikki
(92 %) vanhemmat tiesivät oikein, täytyikö heidän lapsensa noudattaa jotain ruokavaliota
tai ei. Kysymys niistä oireista, joita voi ilmetä sydämen tilan muuttuessa huonommaksi ja
joiden vuoksi tulee ottaa yhteyttä kardiologiin, aiheutti hajontaa. Vajaa puolet (46 %)
vanhemmista vastasi tähän kysymykseen oikein, vajaalla neljänneksellä (23 %) vastaus oli
vajaa, osa (8 %) oli väärin ja vajaa neljännes (23 %) vastasi kysymykseen ”en tiedä”.
Vanhemmista suurin osa (77 %) tiesi, että heidän lapsensa tarvitsee käydä seurannassa
jatkossakin, vaikka kardiologi sanoisi kaiken olevan kunnossa. Vanhempien vastaukset
kohtaan ”Sydänvika ja hoitokeinot” on kuvattu taulukossa 9.
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Mikä on lapsenne sydänvian oikea nimi? 11 (84) - 1 (8) 1 (8)
Kerro alapuolelle tai merkitse kuvaan missä
lapsenne sydänvika sijaitsee?
10 (77) 2 (15) - 1 (8)
Kuinka usein lapsenne on käytävä sydänvikaasi
liittyen poliklinikalla seurannassa?
11 (84) - 1 (8) 1 (8)
Mikä on tämän seurantakäynnin päätarkoitus? 5 (39) - - 8 (61)
Kuinka lapsenne sydänvikaa on hoidettu tähän
mennessä?
13 (100) - - -
Jos lapsellanne on lääkitys, kirjaa lääkkeen nimi,
annos, ottoaika, tarkoitus ja mahdolliset sivu- ja
haittavaikutukset.
   Lääke 1. (n=4) 3 (75) 1 (25) - -
   Lääke 2. (n=1) - 1 (100) - -
Jos lapsenne kokee sivuvaikutuksia
lääkityksestään, niin lopetatteko lääkkeen
ottamisen?
2 (15) 8 (62) 3 (23) -
Täytyykö lapsenne noudattaa jotain ruokavaliota? 12 (92) 1 (8) - -
Rastita kaikki oireet, joita voi ilmetä sydämen tilan
muuttuessa huonommaksi ja joiden vuoksi tulee
ottaa yhteyttä kardiologiin.
6 (46) 3 (23) 1 (8) 3 (23)
Jos kardiologi ilmoittaa, että kaikki on kunnossa,
tarkoittaako tämä ettei lapsenne tarvitse enää
seurantaa?
10 (77) 3 (23) - -
Lähes puolet (46 %) vanhemmista tiesi, mikä on endokardiitti. Endokardiitin tyyppioireen,
yli 5 päivää kestävän kuumeen, tiesi vanhemmista vain vajaa kolmannes (30 %).
Kysymykseen voiko endokardiitin saada ainoastaan kerran elämän aikana, yli kolme
neljäsosaa (77 %) vanhemmista vastasi ”en tiedä”. Vajaa neljännes (23 %) vanhemmista
tiesi, että endokardiitin voi saada useamman kerran elämänsä aikana. Vanhemmilta löytyi
tietoa myös endokardiitin puhkeamiseen myötävaikuttavista riskitekijöistä. Kolme (23 %)
tiesi huumeidenkäyttäjien saastuneiden neulojen vaikuttavan asiaan. Suurin osa (77 %) ei
tiennyt, että tupakointi ei myötävaikuta endokardiitin puhkeamiseen. Viisi (38 %) tiesi ihon
infektioalueen bakteereiden ja seitsemän (54 %) hampaiden märkäpaiseiden
myötävaikuttavan tähän. Sukupuolinen kanssakäyminen ei myötävaikuta endokardiitin
puhkeamiseen, tämän tiesi vanhemmista ainoastaan yksi (8 %). Neljä (30 %) tiesi, että
huono kynsien ja ihon hoito, kuusi (46 %) tiesi, että lävistysten ja tatuointien teko ovat
kaikki endokardiitin riskitekijöitä. Lähes kaikki (84 %) vanhemmista tiesi, ettei heidän
lapsensa tarvitse kuumeen noustessa ottaa välittömästi antibiootteja, vaikka hänellä onkin
synnynnäinen sydänvika. Reilu kolmannes (38 %) vanhemmista tiesi aivan oikein, että
heidän lapsensa tulee käydä vähintään kerran vuodessa hammastarkastuksessa. Vajaa
kolmannes (31 %) oli asiasta eri mieltä ja vajaa kolmannes (31 %) ei tiennyt miten asia on.
Noin kaksi kolmasosaa (69 %) vanhemmista tiesi, ettei heidän lapsensa tarvitse ottaa
antibiootteja ennen jokaista hammaslääkärissä käyntiä. Lähes kaikki (92 %) vanhemmista
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tiesi, että hampaat on harjattava kaksi kertaa päivässä. Hieman reilu kaksi kolmannesta
(77 %) vanhemmista vastasi väärin kysymykseen ”Tupakointi on synnynnäisesti
sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole?”. Alkuperäisen
koodausmanuaalin mukaan tupakka ei ole synnynnäisesti sydänvikaiselle
vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla sitä ei ole. Monet (62 %) vanhemmat tiesivät, että
kolmen tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä on synnynnäisesti
sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole. Noin kolmannes (30 %)
vanhemmista vastasi, ettei tiedä miten asia on.  Vanhempien vastaukset kohtaan
”Komplikaatioiden ehkäisy” on kuvattu taulukossa 10.







Mikä on endokardiitti? 6 (46) 7 (54) -
Rastita endokardiitin tyyppioireet 4 (30) 8 (62) 1 (8)
Voiko endokardiitin saada ainoastaan kerran elämän aikana? 3 (23) 10 (77) -
Alapuolelle on listattu endokardiitin riskitekijöitä.
Myötävaikuttavatko nämä tekijät endokardiitin puhkeamiseen?
   Huumeidenkäyttäjien saastuneet neulat 3 (23) 9 (69) 1 (8)
   Tupakointi - 10 (77) 3 (23)
   Ihon infektioalueen bakteerit 5 (38) 7 (54) 1 (8)
   Hampaiden märkäpaiseet 7 (54) 5 (38) 1 (8)
   Sukupuolinen kanssakäyminen 1 (8) 10 (77) 2 (15)
   Huono kynsien ja ihon hoito 4 (30) 8 (62) 1 (8)
   Lävistysten ja tatuointien teko 6 (46) 6 (46) 1 (8)
Tuleeko lapsenne ottaa välittömästi antibiootteja, jos hänellä on
kuumetta, koska hänellä on synnynnäinen sydänvika?
11 (84) 1 (8) 1 (8)
Lapsenne pitää käydä hammastarkastuksessa vähintään kerran
vuodessa.
5 (38) 4 (31) 4 (31)
Lapsenne pitää ottaa antibiootit ennen jokaista
hammaslääkärissä käyntiä.
9 (69) 1 (8) 3 (23)
Vuotavat ikenet tarvitsevat ylimääräistä huomiota. 12 (92) 1 (8) -
Lapsenne on harjattava hampaat kaksi kertaa päivässä. 12 (92) 1 (8) -
Tupakointi on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa
kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole?
1 (8) 2 (15) 10 (77)
Kolmen tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä
on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin
sellaiselle, jolla ei sitä ole?
8 (62) 4 (30) 1 (8)
Vajaa kolmannes (69 %) vanhemmista tiesi oikein, oliko hänen lapsellaan lupa osallistua
päivittäistä harjoittelua vaativaan kilpaurheiluun. Vajaa neljännes (23 %) vanhemmista
vastasi tähän kysymykseen väärin. Noin kaksi kolmasosaa (62 %) vanhemmista tiesi,
tulisiko heidän lapsensa valita sellainen ammatti, joka ei ole fyysisesti vaativaa. Reilu
kolmannes (38 %) vanhemmista vastasi tähän kysymykseen väärin. Vanhempien
vastaukset kohtaan ”Fyysinen aktiviteetti” on kuvattu taulukossa 11.
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Lapsellanne on lupa osallistua päivittäistä harjoittelua vaativaan
kilpaurheiluun?
9 (69) 1 (8) 3 (23)
Lapsenne pitäisi valita sellainen ammatti, joka ei ole fyysisesti
vaativaa, sillä hänen pitää varoa ylirasittamatta itseään?
8 (62) - 5 (38)
Suurin osa (77 %) vanhemmista tiesi oikein, voiko heidän lapsensa sairautensa puolesta
ryhtyä kaikkeen fyysiseen sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon hän itse tuntee
kykenevänsä. Hieman pienempi määrä (62 %) vanhemmista tiesi myös sen, millainen
todennäköisyys on, että heidän lapsenlapsellaan on synnynnäinen sydänvika.
Vanhempien tietämys nuoren seksuaalisuudesta ja perinnöllisyydestä on kuvattu
taulukossa 12.







Voiko lapsenne sairautensa puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen
sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon hän itse tuntee
kykenevänsä?
10 (77) 2 (15) 1 (8)
Mikä todennäköisyys on, että lapsen lapsellanne on
synnynnäinen sydänvika?
8 (62) 3 (23) 2 (15)
Vanhemmista kukaan ei tiennyt, onko ehkäisyimplantti, -laastari, -pilleri, -rengas, -ruiske
tai hormonikierukka hänen lapselleen synnynnäisen sydänvikansa kannalta suositeltava
tai ei-suositeltava ehkäisyväline. Vanhempien tietämys oli parasta (60 %) kondomin
kohdalla. Kaksi (40 %) vanhempaa tiesi oikein myös minipillerin suositeltavuudesta tai ei-
suositeltavuudesta. Reilu puolet (60 %) vanhemmista ei tiennyt, onko heidän lapsellaan
komplikaatioiden riski raskauden aikana. Yksi (20 %) vanhempi tiesi tämä oikein ja yksi
(20 %) vastasi väärin. Vanhempien tietämys nuoren ehkäisystä ja raskaudesta on kuvattu
taulukossa 13.
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Mitkä ehkäisyvälineet ovat lapsellenne synnynnäisen
sydänvikansa kannalta suositeltavia tai ei-suositeltavia?
   Ehkäisyimplantti (n=5) - 4 (80) 1 (20)
   Ehkäisylaastari (n=5) - 4 (80) 1 (20)
   Ehkäisypilleri (n=5) - 4 (80) 1 (20)
   Minipilleri (n=5) 2 (40) 3 (60) -
   Ehkäisyrengas (n=5) - 4 (80) 1 (20)
   Ehkäisyruiske (n=5) - 4 (80) 1 (20)
   Hormonikierukka (n=5) - 4 (80) 1 (20)
   Kuparikierukka (n=5) 1 (20) 4 (80) -
   Kondomi (n=5) 3 (60) 2 (40) -
   Jälkiehkäisy (n=5) 1 (20) 3 (60) 1 (20)
Onko lapsellanne komplikaatioiden riski raskauden aikana?
(n=5)
1 (20) 3 (60) 1 (20)
5.5 Nuorten ja vanhempien tietämyksen vertailu
Kun vertasin nuorten ja vanhempien oikeiden vastausten suhteellisia osuuksia keskenään,
niin vanhemmat antoivat enemmän oikeita vastauksia kuin nuoret. 43 kysymyksestä
23:ssa oli vanhemmilla enemmän oikeita vastauksia kuin nuorilla. Nuoret vastasivat
paremmin 17 kysymyksen kohdalla. Vanhempien tietotaso oli Fisherin tarkalla testillä
tarkasteltuna tilastollisesti merkitsevästi parempaa (p  0.05) viiden kysymyksen kohdalla:
”Mikä on endokardiitti?” (p = 0.049), ”Rastita endokardiitin tyyppioireet” (p = 0.026),
”Myötävaikuttavatko nämä tekijät endokardiitin puhkeamiseen? Hampaiden märkäpaiseet”
(p = 0.009), ”Huono kynsien ja ihon hoito” (p = 0.026) ja ”Lävistysten ja tatuointien teko” (p
= 0.025).
Sydänvika ja hoito -teemassa nuorten oikein vastausten kokonaismäärä oli 61,36 % ja
vanhemmilla 68,30 %. Teemassa Komplikaatioiden ehkäisy nuoret tiesivät oikean
vastauksen 29,07 %:ssa kysymyksistä ja vanhemmat 43,89 %:ssa. Fyysinen aktiivisuus -
teemassa nuorten oikeiden vastausten kokonaismäärä oli 73,53 % ja vanhempien 65,38
%.  Teemaan Seksuaalisuus ja perinnöllisyys nuoret saivat 58,82 % vastauksista oikein ja
vanhemmat 69,23 %. Ehkäisy ja raskaus -teemassa nuorten oikeiden vastaus suhteellinen
kokonaismäärä oli 18,18 % ja vanhempien 14,50 %. Mittarin kaikkien kysymysten oikeiden
vastausten suhteellinen kokonaismäärä nuorilla oli 42,95 % ja vanhemmilla 49,56 %.
Tutkittavien tietämyksen oikeiden vastausten määrät on kuvattu taulukossa 14.
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Nuorten ja vanhempien oikeiden vastausten suhteellisessa määrässä havaitaan
positiivista riippuvuutta (kuvio 7). Spearmanin järjestyskorrelaatiokertoimella tarkasteltuna
nuorten ja vanhempien oikeiden vastausten suhteellisten määrien välillä on tilastollisesti
merkitsevä ja korkea korrelaatio (Spearman’s rho = 0.670, p  0.001). Niissä
kysymyksissä, joissa nuorilla on määrällisesti paljon oikeita vastauksia, myös vanhempien
oikeiden vastausten määrä on suuri.
Kuvio 7. Nuorten (n=17) ja vanhempien (n=13) oikeiden vastausten suhteellisten määrien
korrelaatiot.
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1. Mikä on sydänvikasi oikea nimi? 9 (52.9) 11 (84.6) 0,119
2. Kerro alapuolelle tai merkitse kuvaan missä sydänvikasi sijaitsee? 8 (47.1) 10 (76.9) 0,141
3. Kuinka usein sinun on käytävä sydänvikaasi liittyen poliklinikalla seurannassa? 14 (82.4) 11 (84.6) 1,000
4. Mikä on tämän seurantakäynnin päätarkoitus? 5 (29.4) 5 (38.5) 0.705
5. Kuinka sydänvikaasi on hoidettu tähän mennessä? 16 (94.1) 13 (100) 1,000
6. Jos sinulla on lääkitys, kirjaa lääkkeen nimi, annos, ottoaika, tarkoitus ja mahdolliset sivu- ja
haittavaikutukset.
   6.1 Lääke 1 (nuoret n=6, vanhemmat n=4 ) 4 (66.7) 3 (75.0) 1,000
   6.2 Lääke 2 (nuoret n=4, vanhemmat n=1 ) 4 (100) - 0,200
   6.3 Lääke 3 (nuoret n=3 ) 3 (100) - -
   6.4 Lääke 4 (nuoret n=2 ) 1 (50) - -
   6.5 Lääke 5 (nuoret n=2 ) 1 (50) - -
   6.6 Lääke 6 (nuoret n=2 ) 1 (50) - -
   6.7 Lääke 7 (nuoret n=2 ) 1 (50) - -
   6.8 Lääke 8 (nuoret n=2 ) 1 (50) - -
7. Jos koet sivuvaikutuksia lääkityksestäsi, niin lopetatko lääkkeen ottamisen? 6 (35.3) 2 (15.4) 0,407
8. Täytyykö sinun noudattaa jotain ruokavaliota? 16 (94.1) 12 (92.3) 1,000
9. Rastita kaikki oireet, joita voi ilmetä sydämen tilan muuttuessa huonommaksi ja joiden vuoksi
tulee ottaa yhteyttä kardiologiisi.
3 (17.6) 6 (46.2) 0,123
10. Jos kardiologi ilmoittaa, että kaikki on kunnossa, tarkoittaako tämä ettet tarvitse enää
seurantaa?
15 (88.2) 10 (76.9) 0,628
Yhteensä 108 (61.36) 83 (68.03)
Komplikaatioiden ennaltaehkäisy
11. Mikä on endokardiitti? 2 (11.8) 6 (46.2) 0,049
12. Rastita endokardiitin tyyppioireet - 4 (30.8) 0,026
13. Voitko saada endokardiitin ainoastaan kerran elämäsi aikana? 1 (5.9) 3 (23.1) 0,290
14. Alapuolelle on listattu endokardiitin riskitekijöitä. Myötävaikuttavatko nämä tekijät
endokardiitin puhkeamiseen?
   14.1 Huumeidenkäyttäjien saastuneet neulat 3 (17.6) 3 (23.1) 1,000
   14.2 Tupakointi 1 (5.9) - 1,000
   14.3 Ihon infektioalueen bakteerit 1 (5.9) 5 (38.5) 0,061
   14.4.Hampaiden märkäpaiseet 1 (5.9) 7 (53.8) 0,009
   14.5 Sukupuolinen kanssakäyminen 2 (11.8) 1 (7.7) 1,000
   14.6 Huono kynsien ja ihon hoito - 4 (30.8) 0,026
   14.7 Lävistysten ja tatuointien teko 1 (5.9) 6 (46.2) 0,025
15. Tuleeko sinun ottaa välittömästi antibiootteja, jos sinulla on kuumetta, koska sinulla on
synnynnäinen sydänvika?
14 (82.4) 11 (84.6) 1,000
16. Sinun pitää käydä hammastarkastuksessa vähintään kerran vuodessa. 10 (58.8) 5 (38.5) 0,462
17. Sinun pitää ottaa antibiootit ennen jokaista hammaslääkärissä käyntiä. 12 (70.6) 9 (69.2) 1,000
18. Vuotavat ikenet tarvitsevat ylimääräistä huomiota. 10 (58.8) 12 (92.3) 0,092
19. Sinun on harjattava hampaat kaksi kertaa päivässä. 14 (82.4) 12 (92.3) 0.613
20. Tupakointi on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä
ole?
1 (5.9) 1 (7.7) 1,000
21. Kolmen tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä on synnynnäisesti
sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole?
11 (64.7) 8 (61.5) 1,000
Yhteensä 84 (29.07) 97 (43.89)
Fyysinen aktiviteetti
22. Sinulla on lupa osallistua päivittäistä harjoittelua vaativaan kilpaurheiluun? 14 (82.4) 9 (69.2) 0,666
23. Sinun pitäisi valita sellainen ammatti, joka ei ole fyysisesti vaativaa, sillä pitää varoa
ylirasittamatta itseäsi?
11 (64.7) 8 (61.5) 1,000
Yhteensä 25 (73.53) 17 (65.38)
Seksuaalisuus ja perinnöllisyys
24. Voitko sairautesi puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon
tunnet itse kykeneväsi?
15 (88.2) 10 (76.9) 0,628
25. Mikä todennäköisyys on, että lapsellasi on synnynnäinen sydänvika?   5 (29.4) 8 (61.5) 0,138
Yhteensä 20 (58.82) 18 (69.23)
Ehkäisy ja raskaus
26. Mitkä ehkäisyvälineet ovat sinulle synnynnäisen sydänvikasi kannalta suositeltavia tai ei-
suositeltavia? ** (nuoret n=8, vanhemmat n=5)
   26.1 Ehkäisyimplantti - - -
   26.2 Ehkäisylaastari 1 (12,5) - 1,000
   26.3 Ehkäisypilleri 3 (37,5) - 0,231
   26.4 Minipilleri 2 (25) 2 (40) 1,000
   26.5 Ehkäisyrengas 1 (12,5) - 1,000
   26.6 Ehkäisyruiske - - -
   26.7 Hormonikierukka - - -
   26.8 Kuparikierukka - 1 (20) 0,385
   26.9 Kondomi 4 (50) 3 (60) 1,000
   26.10 Jälkiehkäisy 2 (25) 1 (20) 1,000
27. Onko sinulla komplikaatioiden riski raskauden aikana? ** (nuoret n=8, vanhemmat n=5) 3 (37,5) 1 (20) 1,000
Yhteensä 16 (18.18) 8 (14.5)
Kaikki yhteensä 276 (42.95) 223 (49.56)
*Fisher’s Exact Test, **vain naispuoliset
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5.6 Yhteenveto tutkimuksen tuloksista
Suurin osa kyselylomakkeen oheen liitetyn mittarin arviointilomakkeen täyttäneistä
tutkittavista oli sitä mieltä, että kyselylomake sisälsi olennaiset asiat ja kysymykset olivat
riittävän selviä. Reilut puolet tutkittavista ilmoitti, että kysymyksiin ei ollut vaikea vastata.
Osalla mahdollinen vastausvaikeus liittyi asiasisältöön. Lähes kaikki tutkittavat pitivät
kaikkia vastausohjeita selvinä ja heidän mielestään kaikissa kysymyksissä oli riittävästi
vastausvaihtoehtoja.
Lopullisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin sisäisen
johdonmukaisuuden Kuder-Richardson formula 20 (KR-20) arvot ovat:
- Sydänvika ja hoitokeinot KR-20 arvo 0.609
- Komplikaatioiden ennaltaehkäisy KR-20 arvo 0.749
- Fyysinen aktiviteetti KR-20 arvo 0.524
- Ehkäisy ja raskaus KR-20 arvo 0.720.
Kaikkien kysymysten oikeiden vastausten yhteismäärä nuorilla oli 42.95 % ja vanhemmilla
49.56 %. Nuorten ja vanhempien tietotaso (kuinka monta prosenttia oikeita vastauksia)
osa-alueittain:
- Sydänvika ja hoitokeinot: nuoret 61,36 % ja vanhemmat 68,03 %
- Komplikaatioiden ehkäisy: nuoret 29,07 % ja vanhemmat 43,89 %
- Fyysinen aktiviteetti: nuoret 73,53 % ja vanhemmat 65,38 %
- Seksuaalisuus ja perinnöllisyys: nuoret 58,82 % ja vanhemmat 69,23 %
- Ehkäisy ja raskaus: nuoret 18,18 % ja vanhemmat 14,5 %
Vanhempien tietotaso oli Fisherin tarkka testillä tarkasteltuna tilastollisesti merkitsevästi
parempaa (p  0.05) viiden kysymyksen kohdalla: ”Mikä on endokardiitti?” (p = 0.049),
”Rastita endokardiitin tyyppioireet” (p = 0.026), ”Myötävaikuttavatko nämä tekijät
endokardiitin puhkeamiseen? Hampaiden märkäpaiseet” (p = 0.009), ”Huono kynsien ja
ihon hoito” (p = 0.026) ja ”Lävistysten ja tatuointien teko” (p = 0.025).
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Spearmanin järjestyskorrelaatiokertoimella tarkasteltuna nuorten ja vanhempien oikeiden
vastausten suhteellisten määrien välillä on tilastollisesti merkitsevä ja korkea korrelaatio




Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin kehittäminen, sen esitestaus Kuopion yliopistollisen
sairaalan Lasten ja nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla sekä mittarin
käyttökelpoisuuden arviointi ja validointi. Tutkimuksen tarkoitus oli myös selvittää,
millainen tietämys siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on
sairauteen liittyvissä asioissa.
Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin sisäistä
johdonmukaisuutta testattiin Kuder-Richardson formula 20:n avulla. Kyselylomakkeen
kaksi osamittaria sai testissä erittäin huonot arvot: Fyysinen aktiviteetti, KR-20 arvo 0.377
ja Seksuaalisuus ja perinnöllisyys, KR-20 arvo 0.056. Molemmat osamittarit sisältävät vain
kaksi kysymystä. Varsinkaan jälkimmäisen osamittarin kysymykset ”Voitko sairautesi
puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen sukupuoliseen kanssakäymiseen, johon tunnet
kykeneväsi?” ja ”Mikä todennäköisyys on, että lapsellasi on synnynnäinen sydänvika?”
eivät mittaa millään lailla samaa asiaa, eivätkä ne korreloi keskenään.
Mittarin sisäisen konsistenssin arvoja laskettaessa on huomioitava, että jos jotkin osioista
ovat varianssiltaan lähellä nollaa, nämä osiot eivät erottele riittävästi koehenkilöitä
toisistaan. Tällaiset osiot sisältävät vain vähän informaatiota. Nämä osiot tulisi poistaa
mittarista, koska ne laskevat sen reliabiliteettia, mutta oleellisia osiota ei kuitenkaan tule
poistaa. On huomioitava, että vähän osioita sisältävä mittari on yleensä vähemmän
erotteleva ja tämä heijastuu luotettavuuteen alfan laskukaavan kautta. Sitä vastoin
enemmän osioita sisältävä mittari aiheuttaa vaihtelua kokonaismittariin, mikä heijastuu
reliabiliteetin teknisenä kasvuna. (Metsämuuronen 2005.)
Havaitsin, että Seksuaalisuus ja perinnöllisyys -osamittarin ensimmäinen kysymys oli
helposti liitettävissä teemaan ”Fyysinen aktiviteetti”, koska siinäkin on kysymys
synnynnäisen sydänvian sallimasta fyysisestä suorituskyvystä. Näin sain tähän
osamittariin yhden kysymyksen lisää ja uudeksi KR-20-arvoksi tuli parempi 0.524.
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Samaisen osamittarin toinen jäljelle jäävä kysymys ”Mikä todennäköisyys on, että
lapsellasi on synnynnäinen sydänvika?” oli vastaavasti helppo siirtää teemaan ”Sydänvika
ja hoito”, sillä sydänvian periytyminen voidaan hyvin ajatella sellaiseksi yleiseksi tiedoksi,
joka oman sydänvian tuntemiseen liittyy aivan luontevasti. Myös tämän kysymyksen
lisääminen Sydänvika ja hoito -teemaan nosti kyseisen osamittarin uudeksi KR-20-arvoksi
0.609. Näin meneteltyäni erittäin huonosti korreloiva ja sisäisesti epäjohdonmukainen
Seksuaalisuus ja perinnöllisyys -teema jäi mittarista kokonaan pois, mutta kaikki
alkuperäiset mittarin kysymykset säilyivät mukana uudessa kyselylomakkeessa.
Lopputuloksena sain siis entisen viiden teeman sijaan neljä osamittaria, joiden kaikkien
sisäinen johdonmukaisuus oli tyydyttävällä tasolla: Sydänvika ja hoitokeinot KR-20-arvo
0.609, Komplikaatioiden ennaltaehkäisy KR-20-arvo 0.749, Fyysinen aktiviteetti KR-20-
arvo 0.524 ja Ehkäisy ja raskaus KR-20-arvo 0.720. Rönning ym. (2013) LKQCHD-mittarin
pohjalta kehitetyn ruotsalaisen Knowledge Scale for Adults With Congenitally Malformed
Hearts (KnoCoMH) -mittarin kysymykset on myös jaettu neljään teemaan. KnoCoMH-
mittarin sisäistä johdonmukaisuutta on myös testattu Kuder-Richardson formula 20 (KR-
20):n avulla. Osamittareiden arvot vaihtelivat välillä 0.65–0.90. Näkisin suomenkielisellä
Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarilla olevan tyydyttävät
mittausominaisuudet.
Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin käytettävyys on hyvä.
Suurin osa tutkittavista oli sitä mieltä, että kyselylomake sisälsi olennaiset asiat ja sen
kysymykset olivat riittävän selviä. Yli puolet tutkittavista ilmoitti, että kysymyksiin ei ollut
vaikea vastata. Tutkittavien palautteista voi päätellä, että mahdollinen vastausvaikeus liittyi
enemmän aiheen sisältöön kuin kysymyksen muotoiluun. Lähes kaikki tutkittavat pitivätkin
kyselylomakkeen kaikkia vastausohjeita selvinä. Lähes kaikkien tutkittavien mielestä
kaikissa kysymyksissä oli riittävästi vastausvaihtoehtoja. Kyselylomakkeen täyttämiseen
tutkittavilta meni keskimäärin 15 minuuttia aikaa, jota voidaan pitää hyvin kohtuullisena.
Toki jos tutkittavalla on käytössään paljon lääkkeitä, niiden huolellinen kirjaaminen vie
hieman enemmän aikaa.
Tutkittavat pitivät kyselylomaketta tärkeänä työkaluna ja uskoivat, että jos sellaista
käytettäisiin seurantakäynnin yhteydessä, potilaan hoito onnistuisi paremmin.
Kyselylomake toi hyvin esille nuorelle itselleen hänen omat tiedonaukkonsa. Osaa
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tutkittavista kyselylomake myös motivoi ottamaan asioista itse selvää, kuten tarkentamaan
tietojaan endokardiitista. Myös vanhemmilla ja hoitohenkilöstöllä voi olla liian positiivinen
mielikuva nuoren tietotasosta. Se, että asioista on aikaisemmin kertaalleen puhuttu, ei
vielä takaa sitä, että nuori tai vanhempikaan tietää ja on sisäistänyt asian. Todellinen
tietotaso, tiedon vahvat ja heikot aihealueet paljastuvat ainoastaan mittaamalla. Tutkittavat
kokivat, että ainakin väärinmenneet vastaukset olisi syytä käydä läpi ja selvittää. Tämän
kyselylomakkeen avulla välittömän palautteen antaminen sen kaikista aihealueista käy
helposti heti lääkärinvastaanoton yhteydessä.
Hoitohenkilöstön mielestä Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -
mittarin kysymykset kattavat kaikkein tärkeimmät asiat, jotka on nuorten ja vanhempien
kanssa käytävä läpi. Kyselylomake toimii ikään kuin asioiden tarkistuslistana. Mittarin
avulla voi varmistua siitä, millainen tietämys nuorilla ja vanhemmilla näistä asioista on.
Toisaalta mittari on kliiniseen työhön ainakin osittain liian raskas. Erityisesti niille nuorille,
joiden sydänvian merkitys normaalin elämän kannalta on pienempi. Osalle näistä potilaista
esimerkiksi endokardiittia koskevat kysymykset ovat turhankin laaja-alaisia. Mittarissa on
myös liikaa sivuja potilaan lääkityksen tietämyksen selvittämiseksi, koska hyvin isolla
osalla potilaista on lääkityksiä vain vähän tai ei lainkaan. Ne potilaat, joilla on lääkitystä
paljon, harvoin muistavat kaikkia lääkkeitään. Näin ollen lopullisen mittarin potilaan
lääkityksen tietämystä mittavien sivujen määrä supistettiin yhden sivun mittaiseksi.
Kliinisessä työssä mittaria voisikin käyttää osissa, eli ei kaikkea kerralla, paitsi ehkä
viimeisen lasten sydänpoliklinikalla käynnin yhteydessä. Vastaavasti aikuisten
sydänpoliklinikalla mittaria voisi olla hyvä käyttää ensimmäisellä käyntikerralla
lähtötietotason selvittämiseksi.
Joidenkin kysymysten kohdalla lastenkardiologinkin oli vaikea miettiä, mikä on juuri tietyn
nuoren ”oikea” vastaus. Tällaisia kysymyksiä ovat muun muassa urheiluun ja
ammatinvalintaan liittyvät kysymykset. Jos esimerkiksi palomiehen ammatti ei ole nuorelle
sopiva, mutta hän saa muuten osallistua kilpaurheiluun, voi oikean vastauksen
määrittämisessä tulla ongelmia. Nyt monilla nuorilla oli asiasta sinänsä ihan oikeaa tietoa,
vaikka vastaus kyselylomakkeessa olikin väärä. Tässä tulee tulkintaeroja siitä, millaisella
rajoituksella nuoren tulisi vastata, että ”hänen pitää valita fyysisesti ei niin rajoittava
ammatti”. Myös sydänvian perinnöllisyyden todennäköisyys on yksittäisen nuoren kohdalla
vaikea selvittää, jos sydänvian etiologia ei ole tiedossa. Kliinisessä työssä tällä ei
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kuitenkaan ole merkitystä, kun asiaa voi selvittää, eikä potilaan tarvitse vastata ”kyllä” tai
”ei”. Kyselylomakkeen esiin nostamissa asioissa on paljon sellaisia kohtia, joissa ei ole
tärkeintä se, vastasiko nuori kysymykseen oikein tai väärin, vaan se, että asiat nousevat
keskusteltaviksi.
Kuitenkin yksi synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten kanssa keskusteltava asia, joka
huomattiin lomakkeesta puuttuvan, on varusmiespalveluksen suorittamiseen liittyvä
kysymys. Asevelvollisuuslain (2007/1438) mukaan jokainen miespuolinen Suomen
kansalainen on asevelvollinen sen vuoden alusta, jona hän täyttää 18 vuotta, sen vuoden
loppuun, jona hän täyttää 60 vuotta. Asevelvollisuuden suorittamiseen kuuluu
varusmiespalvelus, kertausharjoitus, ylimääräinen palvelus ja liikekannallepanon aikainen
palvelus sekä osallistuminen kutsuntaan ja palveluskelpoisuuden tarkastukseen. Myös
naispuolinen Suomen kansalainen voi 18 vuotta täytettyään hakeutua vapaaehtoisesti
varusmiespalvelusta vastaavaan asepalvelukseen (Laki naisten vapaaehtoisesta
asepalveluksesta 1995/194). Nuoren palvelukelpoisuutta arvioitaessa ei riitä pelkkä
selviytyminen 9–12 kuukauden varusmiespalveluksesta, vaan varusmieskoulutuksen
saaneiden tulisi täyttää palveluskelpoisuusvaatimukset myös reserviläisaikana ja
mahdollisissa poikkeusoloissa, jolloin terveydenhuollon resurssit voivat olla rajalliset.
Palveluskelpoisuuden ehdottamisessa tulee siten toimia pidättyvästi, jos sydänvian 20
vuoden ennuste on epävarma. On olemassa myös paljon sydänvikoja ja -sairauksia, joissa
varusmiespalveluksesta vapauttaminen on aina aiheellista. (Mäntysaari ym. 2013, 322–
325.)
Näin ollen, keskusteltuani lastenkardiologin kanssa, päätin lisätä mittariin puhtaasti
aiheeseen perustuen yhden kysymyksen. Tätä kysymystä ei siis testattu tämän
tutkimuksen tutkittavilla. Muotoilin tämän uuden kysymyksen muotoon Oletko sydänvikasi
puolesta fyysisesti kykenevä suoriutumaan varusmiespalveluksesta tai hakeutumaan
siihen vapaaehtoisesti?, jolloin sama kysymys soveltuu sekä mies- että naispuolisille
nuorille. Aiheensa puolesta kysymys on helppo sijoittaa aiemmin Fyysinen aktiviteetti -
teeman alle. Alun perin tässä osamittarissa oli vain kaksi kysymystä, mutta nyt niitä on jo
neljä. Tällainen menettely lisää todennäköisesti myös kyseisen osamittarin sisäistä
johdonmukaisuutta, koska lyhyt mittari on yleensä vähän erotteleva ja vastaavasti pitkä
mittari on luotettavampi (Metsämuuronen 2005, 70, Rönning ym. 2013).
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Nuorilla oli samalla lailla hyvä tietämys (> 80 % oikeita vastauksia) omasta
seurannantarpeen tiheydestä,  hoitohistoriastaan, ruokavaliosta ja hampaiden
harjauksesta, kuten aikaisemmissakin tutkimuksissa (Moons ym. 2001, Van Deyk ym.
2010).  Tämän lisäksi nuoret tiesivät hyvin mahdollisuuksistaan osallistua kilpaurheiluun ja
harrastaa sukupuolista kanssakäymistä sekä antibioottikäytänteistä kuumeen noustessa.
Näiden asioiden hyvä tietämys saattaa liittyä siihen, että asiat ovat nuorille läheisiä. Joka
tapauksessa tämä on hyvä asia. Vastaavasti aikaisemmissa tutkimuksissa (Moons ym.
2001) nuoret olivat tienneet hyvin ammatillisista mahdollisuuksistaan, oraalisten
ehkäisymenetelmien sopivuudesta ja raskauden riskeistä sekä hammashuollon ja -hoidon
käytännöistä (Van Deyk ym. 2010). Nuorten ehkäisymenetelmien tietämyksessä on
huomioitava se, että näissä aikaisemmissa tutkimuksissa oli käytetty mittaria, joissa kaikki
erilaiset ehkäisymenetelmät oli niputettu yhteen niin, että vastausvaihtoehdoiksi jäi
ainoastaan ”pilleri” tai ”kierukka”. Näin ollen kysymykseen on ollut huomattavasti helpompi
vastata kuin tässä tutkimuksessa käytettyyn mittariin, jossa vastausvaihtoehtoina oli
lueteltu kymmenen erilaista ehkäisyvälinettä.
Samoin kuin aikaisemmissa tutkimuksissa, nuoret tiesivät kohtalaisesti (50–80% oikeita
vastauksia) sydänvikansa oikean nimen (Moons ym. 2001), ammatinvalintaan liittyvät
kysymykset ja oman lääkehoidon (Van Deyk ym. 2010). Tässä tutkimuksessa nuorten
tietämys myös alkoholin haitallisuudesta ja hammashuollon ja -hoidon käytännöistä oli
kohtalaista. Moonsin ym. (2001) tutkimuksessa nuorten tietämys oli ollut kohtalaista myös
sydänvian anatomiasta, endokardiitin uusiutumisen mahdollisuudesta elämän aikana ja
erilaisten fyysisten aktiviteettien sopivuudesta itselle. Van Deykin ym. (2010)
tutkimuksessa nuorten tietämys oli ollut myös kohtalaista seurannan toistumistiheyden ja
seksuaalisen kanssakäymisen kysymyksissä, kun taas tässä tutkimuksessa nämä asiat
tiedettiin hyvin.
Aivan kuten aikaisemmissakin tutkimuksissa (Moons ym. 2001, Van Deyk ym. 2010)
nuorilla oli huonot tiedot (< 50 % oikeita vastauksia) sydänvikansa seurannan tarpeen
perusteluista ja syistä, sydänsairautensa huononemiseen viittaavista oireista, endokardiitin
määritelmästä, tuntomerkeistä ja riskitekijöistä sekä sen toistuvuuden mahdollisuudesta,
sydänvian periytyvyydestä, erilaisten ehkäisyvalmisteiden sopivuudesta tai
sopimattomuudesta (kondomia lukuun ottamatta, jossa tietämys oli kohtalaista), raskauden
riskeistä ja tupakoinnin haitallisuudesta. Tässä tutkimuksessa myös nuorten tietämys
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sydänvian anatomiasta ja lääkkeiden sivuvaikutuksen merkityksestä oli huonoa. Toisin
kuin Moonsin ym. (2001) ja Van Deykin ym. (2010) tutkimuksissa, nuorten tietämys
sydänvian nimestä sekä kilpaurheilun ja alkoholin vaikutuksista sydänvikaansa oli tässä
tutkimuksessa parempaa – kohtalaista tai jopa hyvää.
Vanhemmat tiesivät hyvin (> 80 % oikeita vastauksia) heidän lapsensa sydänvian nimen,
kuten Chessan ym. (2005) tutkimuksessakin, mutta sydänvian anatomian vain
kohtalaisesti. Tässä tutkimuksessa vanhemmat tiesivät myös hyvin lapsensa
hoitohistorian, seurantatarpeen tiheyden, ruokavalion, antibioottikäytänteet kuumeen
sattuessa ja vuotavien ikenien ylimääräisen huomiontarpeen sekä sen, että hampaat on
harjattava kaksi kertaa päivässä.
Tässä kuten myös Chessan ym. (2005) tutkimuksessa, vanhempien tietämys lastensa
lääkehoidosta oli kohtalaista (50–80 % oikeita vastauksia). Tässä tutkimuksessa
vanhemmat tiesivät vain kohtalaisesti sen, että heidän lapsensa ei pidä ottaa antibiootteja
ennen jokaista hammaslääkärissä käyntiä. Samanlaista epävarmuutta oli siinä, että
seurantaa kyllä tarvitsee jatkaa, vaikka kardiologi ilmoittaisikin kaiken olevan kunnossa.
Myös lapsen fyysisiin aktiviteetteihin (kilpaurheilu ja ammatinvalinta), seksuaalisuuteen ja
perinnöllisyyteen sekä alkoholiin liittyvät kysymykset tiedettiin vanhempien osalta
kohtalaisesti. Ovatko vanhemmat näiden jälkimmäisten asioiden suhteen ylivarovaisia ja -
suojelevia? Tämä saattaisi selittää nuorten paremman tietämyksen näissä asioissa.
Aivan samoin kuin nuoret ja myös Chessan ym. (2005) tutkimuksessa, vanhemmat tiesivät
huonosti (< 50 % oikeita vastauksia) lähes kaikki endokardiittiin liittyvät kysymykset. Tässä
tutkimuksessa niin nuoret kuin vanhemmatkin tiesivät huonosti sydämen tilan
huononemisen oireet, seurantakäynnin päätarkoituksen, lääkkeiden sivuvaikutukset,
nuoren sydänvian periytyvyyden todennäköisyyden ja mahdollisen raskausajan
komplikaatioiden riskin sekä erilaisten ehkäisyvalmisteiden sopivuuden tai
sopimattomuuden (kondomia lukuun ottamatta, jossa tietämys oli kohtalaista) ja
tupakoinnin haitallisuuden. Vanhemmat tiesivät myös huonosti sen, pitääkö heidän
lapsensa käydä hammastarkastuksessa vähintään kerran vuodessa.
Tämän tutkimuksen osalta nuorten tietämys oli huonoa varsinkin komplikaatioiden
ennaltaehkäisyssä (teemassa 27,09 % oikeita vastauksia) ja ehkäisyä ja raskautta
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(teemassa 18,18 % oikeita vastauksia) koskevissa kysymyksissä. Muilla osa-alueilla
tietämys on kohtalaista (50–80 % oikeita vastauksia). Aikaisemmissa tutkimuksissa
(Moons ym. 2001, Van Deyk ym. 2011, Rönning ym. 2013) synnynnäistä sydänvikaa
sairastavilla nuorilla on todettu olevan tietotasossa sairaudestaan merkittäviä aukkoja.
Moonsin ym. (2009a) tutkimuksessa pidettiin silmiinpistävänä sitä, että potilaat eivät olleet
kovin hyvin perillä omasta sydänviastaan, osa ei ollut ymmärtänyt sitä lainkaan ja että
vanhemmilla oli ollut tästä asiasta paljon enemmän informaatiota kuin heillä itsellään.
Myös Yang ym. (2012, 2013) olivat todenneet tutkimuksessaan, että vanhempien tietämys
lapsensa synnynnäisestä sydänviasta, sen hoidosta ja ennaltaehkäisevistä toimista oli
tilastollisesti merkitsevästi parempi kuin heidän lapsien oma tietotaso. Tässä
tutkimuksessa tilastollisesti merkitsevä ero (Fisher’s p  0.005) löytyi ainoastaan viidestä
yksittäisestä kysymyksestä, joista kaikki olivat teemassa Komplikaatioiden ehkäisy. Tässä
teemassa nuorten ja vanhempien tietämyksessä olikin suurin ero, nuoret tiesivät oikean
vastauksen 29,07 %:ssa kysymyksistä ja vanhemmat 43,89 %:ssa. Vastaavasti teemassa
Fyysinen aktiivisuus nuoret tiesivät hieman paremmin kuin vanhemmat, siinä nuorten
oikeiden vastausten kokonaismäärä oli 73,53 % ja vanhempien 65,38 %.
Kyselylomakkeen kaikkien kysymysten oikeiden vastaus kokonaismäärät jäivät
molemmilla huonoiksi, nuorilla 42,95 % ja vanhemmilla 49,56 %. Molempien tietotaso on
siis alle optimin, kuten Yangin ym. (2012, 2013) tutkimuksissakin. Myös Chessa ym.
(2005) totesivat tutkimuksessaan päällimmäisenä johtopäätöksenä vanhempien tietotason
olevan heikko oman lapsen sairaudesta, hoidosta ja ennaltaehkäisystä, joskin omassa
tutkimuksessani vanhempien tietotaso teemassa Sydänvika ja hoito olikin kohtalaista
(68,03 % oikeita vastauksia).
Nuorten ja vanhempien tietotason väliltä löytyi tilastollisesti merkitsevä ja korkea
korrelaatio (Spearman’s rho = 0.670, p  0.001), aivan kuten Yangin ym. (2012, 2013)
tutkimuksestakin.  Koska vanhempien tietämys myös vaikuttaa ja korreloi tilastollisesti
merkitsevästi heidän lapsiensa tietotason kesken, on helppo olla Yangin ym. (2012, 2013)
kanssa yhtä mieltä siitä, että opetuksellisten interventioiden tulisi kohdistua molempiin, niin
itse nuoriin kuin myös heidän vanhempiinsa (Yang ym. 2012, Yang ym. 2013).
Lähes kaikki nuoret ja vanhemmat vastasivat ”kyllä” kysymykseen ”Tupakointi on
synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole?”
Kyselylomakkeen alkuperäisen koodausmanuaalin mukaan tämä on väärä vastaus.
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Taustalla on ilmeisesti ajatus, että tupakointi on yhtä haitallista niin terveille kuin
sairaillekin. Keskustelimme tästä aiheesta paljon lastenkardiologin kanssa. Ainakin osalle
synnynnäisesti sydänvikaisille potilaille tupakointi on varmuudella vahingollisempaa kuin
sellaiselle, jolla ei sitä ole. Syanoottisen potilaan, esimerkiksi Eisenmenger-potilaan
hoidossa on keskeistä välttää tilanteita, jotka voivat johtaa vakaan taudinkuvan äkilliseen
vaikeutumiseen ja jopa hengenvaarallisiin komplikaatiohin. Yksi tällainen komplikaation
aiheuttaja on tupakointi, joka on tällaiselle potilaalle täysin vasta-aiheinen, eli se voidaan
katsoa lääkkeen tai muun hoidon käyttöä vastaan puhuvaksi syyksi. (Kokkonen & Heliö
2013, 272–273.) Sydänsiirtopotilaiden yksi mahdollinen myöhäisongelma on kroonisen
rejektion siirteeseen aiheuttama sepelvaltimoiden vaskulopatia. Tämä lisäksi
hyljinnänestolääkkeet vaikuttavat epäedullisesti sydänsiirtopotilaiden
kolesteroliaineenvaihduntaan ja nostavat verenpainetta, jotka taas omalta osaltaan
nostavat muun muassa sepelvaltimotaudin riskiä. Sydämensiirtopotilaiden
kortikosteroidihoitoon saattaa liittyä myös pian sydämensiirron jälkeen ilmenevä
sokeritauti. Myös ihosyöpä ja imusolmukelähtöiset syövät ovat sydänsiirtopotilailla
yleisempiä kuin muulla väestöllä. (Sairanen ym. 2013, 91–96.) On vaikea ajatella, etteikö
tupakointi olisi sydänsiirtopotilaalle sen haitallisempaa kuin sellaiselle, jolla ei tällaista
vaivaa ole.  Suskin ym. (2001) totesivat tutkimuksessaan tupakoivilla sydämen
vajaatoimintaa sairastavilla potilailla olevan 1.4-kertainen kuolleisuusriski verrattuna
sellaisiin, jotka olivat lopettaneet tupakoinnin tai eivät olleet koskaan tupakoineet.
Tupakoinnin tiedetään myös vahingoittavan koko elimistöä, lisäävän merkittävästi monien
sairauksien riskiä ja heikentävän hoitojen tehoa ja sairauden ennustetta (Rouhos &
Kentala 2011). Tupakointi heikentää myös sydäntautien hoitotuloksia, esimerkiksi
pallolaajennuksen jälkeen tupakointia jatkavien potilaiden uuden sydäninfarktin riski on
kaksinkertainen ja kuoleman riski 1.5-kertainen verrattuna tupakoimattomiin potilaisiin
(Hasdai ym. 1997).
Tärkeämpää kuin se, vastaako nuori tai vanhempi tähän kysymykseen oikein tai väärin, on
se, että asia nousee keskusteltavaksi kyselylomakkeen kautta. Terveydenhuollossa
olennaista ehkäisevää työtä onkin juuri tupakoinnin puheeksi ottaminen lasten ja heidän
vanhempiensa kanssa (THL 2011). Siirtymävaiheessa olevat nuoret ovat juuri otollisessa
iässä asian suhteen. Raisamon ym. (2011) tekemän STM:n raportin mukaan Suomessa
tyypillisin ikä tupakkakokeiluille on 13–15 vuotta ja 14–18-vuotiaista pojista 18 % ja tytöistä
16 % tupakoi päivittäin. On hyvä, että lähes kaikki nuoret ja aikuiset vastasivat
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kysymykseen ”väärin”, sillä he siis ajattelevat, että tupakointi on synnynnäisesti
sydänvikaiselle haitallisempaa kuin sellaiselle, jolla sitä ei ole. Suomenkielisen
Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin koodausmanuaalin
tämä vastaus tullaan korjaan sellaiseen muotoon, että ”kyllä” on oikea vastaus.
Toinen asia, josta keskustelimme lasten kardiologin kanssa, oli niin nuorten kuin
vanhempienkin huono tietämys endokardiitista. Lastenkardiologi kertoi, että vastaanotolla
kyllä keskustellaan kansanomaisesti sydämen sisäkalvon ja läppien tulehduksesta ja
lääketieteellisenä terminä endokardiitti on saattanut jäädä monille nuorille ja vanhemmille
vähemmälle huomiolle. Moni nuori ja vanhempi ilmoittikin kyselylomaketta täyttäessään,
ettei muista tai tiedä mitä endokardiitti tarkoittaa. Toinen asiaan vaikuttava tekijä on se,
että endokardiitin riski ja estolääkityksen (endokardiittiprofylaksia) tarpeellisuuden
huomioiminen ei ole kaikissa sydänvioissa aivan yhtä suuri.
6.2 Tutkimuksen luotettavuus ja laatu
Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan validiteetin ja reliabiliteetin
näkökulmista. Validiteetin kautta pyritään tarkastelemaan sitä, että tutkimuksessa on
mitattu juuri sitä mitä on ollut tarkoituskin mitata. Reliabiliteetti viittaa tulosten pysyvyyteen
ja mittaamisen yhteydessä sillä tarkoitetaan mittarin kykyä tuottaa ei-sattumanvaraisia
tuloksia. Koko tutkimuksen luotettavuuden perusta on mittarin sisältövaliditeetti (content
validity), jota arvioitaessa tarkastellaan muun muassa, mittaako mittari sitä ilmiötä, jota sen
kuuluu mitata, onko mittari valittu oikein, onko käsitteet operationalisoitu luotettavasti ja
millainen on mittarin teoreettinen rakenne eli rakennevaliditeetti (construct validity).
(Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013.) Aikaisempaa näyttöä LKQCHD-mittarin
sisältö- ja rakennevaliditeetistä on saatu muun muassa Moons ym. (2001), Yang ym.
(2012) ja Rönning ym. (2013) tutkimuksista, niiden asiantuntijakatsausten, pilotti-testien,
vahvistettujen teoreettisten hypoteesien kautta. Alkuperäistä mittaria kehitettäessä sen
teoreettisen rakenteen tutkiminen ei ollut toteutettavissa, johtuen tutkimuksen otoskoon
pienuudesta ja muuttujien epänormaalista jakaumasta. Myös mittarin sisäisen
johdonmukaisuuden (internal consistency) järkevä arviointi oli mahdotonta, koska mittarin
osiot eivät ole käsitteellisesti suhteessa toisiinsa. Esimerkiksi sydänvian nimen tietämisen
ja endokardiitin riskitekijöiden tuntemisen välillä ei välttämättä ole mitään yhteyttä. (Moons
ym. 2001.) Yang ym. (2012) arvioivat tutkimuksessaan LKQCHD-mittarin sisältövaliditeetin
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erinomaiseksi sisällön validiteetti-indeksin, The item-level content validity index, I-CVI
(Polit ym. 2007), Randolphin Kappan, free-marginal multirater Kappa (Randolph 2005) ja
puuttuvien havaintojen tarkastelun avulla (Yang ym. 2012). Rönning ym. (2013) kehittämä
Knowledge Scale for Adults With Congenitally Malformed Hearts (KnoCoMH) -mittari
perustuu LKQCHD-mittariin ja sen sisäinen johdonmukaisuus (internal consistency) on
testattu käyttämällä Kuder-Richardson formula 20:ta (KR-20). Mittarilla on todettu olevan
tyydyttävät mittausominaisuudet.
Kvantitatiivisen tutkimuksen laatua voidaan arvioida useista näkökulmista. Yhtenä
kriteerinä voidaan pitää tutkimuksen tulosten vastaavuutta aikaisempien tutkimusten
tulosten kanssa. (Kankkunen & Vehviläinen-Julkunen 2013.) Tämän tutkimuksen tulokset
olivat hyvin samankaltaisia kuin aikaisemmissakin tutkimuksissa (Moons ym. 2001,
Chessa ym. 2005, Moons ym. 2009a, Van Deyk ym 2011, Yang ym. 2012, Rönning ym.
2013, Yang ym. 2013). Nuorten ja vanhempien tiedoissa on paljon puutteita ja heidän
tietotasonsa nuoren sairaudesta on kokonaisuutena alle optimin. Myös tässä
tutkimuksessa kuten Yang ym. (2013) todettiin nuorten ja vanhempien tietämyksen välillä
tilastollisesti merkitsevä korrelaatio.
Tutkimuksen otoskoko oli uuden mittarin esitestausta varten riittävän kokoinen. Tämän
sairaanhoitopiirin alueen 15–19-vuotiaiden synnynnäisesti sydänvikaisen nuorten
perusjoukkokaan ei ole suuri (79 käyntiä vuonna 2014), joten siihenkin nähden otos on
kohtalaisen hyvä. Voima-analyysiä ei kuitenkaan tehty. Tulokset ovat hyvin suuntaa-
antavia tämän alueen synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja heidän vanhempien
tietotasosta. Tutkimusten tulokset eivät ole yleistettäviä.
6.3 Tutkimuksen eettisyys
Noudatin tutkimuksessa Tutkimuseettisen neuvottelutoimikunnan antamia tutkimuseettisiä
ohjeita (TENK 2012). Sain luvan LKQCHD-mittarin käyttöön tohtori Philip Moonsilta
sähköpostitse 15.1.2014. Moonsin hyväksyntä käännöksestä ja mittariin tehdyistä
muutoksista saapui sähköpostitse 18.4.2014. Hain tutkimusta varten lausunnon Pohjois-
Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettiseltä toimikunnalta (diaarinumero 32/2014) ja
organisaatioluvan Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja nuorten klinikalta (ylihoitajan
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päätösnumero 24/2014). Tutkimuseettinen toimikunta totesi tutkimukseni olevan
tieteellisesti perusteltu ja että sen suunnitelmassa oli huomioitu keskeiset eettiset
näkökohdat asianmukaisesti. Tutkimus oli toimikunnan mukaan suunniteltu hyvän kliinisen
tutkimustavan periaatteiden mukaisesti ja se noudatti voimassaolevaa lainsäädäntöä (Laki
lääketieteellisestä tutkimuksesta 488/1999 muutoksineen, Henkilötietolaki 523/1999, Laki
potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, Laki ihmisen elimien, kudoksien ja solujen
lääketieteellisestä käytöstä 101/2001). Tutkittavien valinta perustui vapaaehtoisuuteen.
KYS:n lastentautien poliklinikalle saapuessaan tutkittavat saivat erilliset nuorelle ja
vanhemmalle tarkoitetut Tiedote tutkimuksesta -lomakkeet (liite 4, liite 5), jotka kävin
heidän kanssaan myös suullisesti läpi. Kerroin heille tutkimukseen osallistumisesta, sen
tarkoituksesta ja vapaaehtoisuudesta sekä tietojen luottamuksellisuudesta, säilytyksestä ja
tietosuojasta. Tämän jälkeen allekirjoitin tutkittavien kanssa erilliset nuorelle ja
vanhemmalle tarkoitetut suostumuslomakkeet (liite 6, liite 7). Lopuksi täytin tutkittavien
kanssa erilliset nuorelle ja vanhemmalle tarkoitetut taustatietolomakkeet (liite 8, liite 9).
Käsittelin tutkittavista kerättyä tietoa ja tutkimustuloksia luottamuksellisesti henkilötietolain
(1999/523) edellyttämällä tavalla. Koodasin ja käsittelin kaikki mittaustulokset
nimettömästi. Raportoin lopulliset tutkimustulokset ryhmätasolla niin, että yksittäisen
henkilön tiedot eivät ole tunnistettavissa. Raportoin kaikki tärkeät tutkimustulokset ja koko
tutkimuksen rehellisesti ja parhaan taitoni mukaisesti. Tutkimuksen yhteydessä kerätyistä
tiedoista ja tutkimustuloksista ei tehty merkintöjä potilaiden sairauskertomuksiin. Keräsin
itse täytetyt tutkimuslomakkeet heti mukaani ja säilytin niitä kotonani lukitussa kaapissa.
Tietokoneeni ja SPSS-ohjelmaan syötetty aineisto oli suojattu salasanalla. Tutkimuksesta
vastaava henkilö (Katri Vehviläinen-Julkunen) säilytti allekirjoitetut suostumuslomakkeet
Itä-Suomen yliopistolla lukitussa laatikossa tutkimuksen loppuun asti, minkä jälkeen ne ja
tutkimuslomakkeet hävitettiin polttamalla. Tutkittavan suostumuksen perusteella nyt
kerättyjä tietoja ei tulla käyttämään tutkimuksiin myöhemmin.
Koska tutkimus kohdistui nuoriin henkilöihin, oli eettinen tarkkuus erityisen huomioitavaa.
Huomioin tutkimuksessa Lain lääketieteellisestä tutkimuksesta (1999/488), jonka 8§:n
mukaan alaikäinen saa olla tutkittavana vain, jos samoja tieteellisiä tuloksia ei voida
saavuttaa muilla tutkittavilla ja jos tutkimuksesta on vain vähäinen vahingon vaara tai
rasitus alaikäiselle. Lisäksi laissa edellytetään, että tutkimuksesta on odotettavissa suoraa
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hyötyä hänen terveydelleen tai tutkimuksesta on odotettavissa erityistä hyötyä iältään tai
terveydentilaltaan samaan ryhmään kuuluvien henkilöiden terveydelle.
Tutkimuksen eettisyyttä lisäsi se, että tutkittavat saivat välitöntä palautetta
lastenkardiologilta tietotasostaan heti kyselylomakkeen täyttämisen jälkeen
seurantakäynnin yhteydessä. Tutkittavat hyötyivät saamastaan kardiologin antamasta
potilasohjauksesta tiedollisten puutteidensa täydentyessä. Pidin tutkimuksesta erillisen
tiedotustilaisuuden Lasten ja nuorten klinikan hoitohenkilöstölle ennen tutkimuksen
aloittamista. Jaoin informaatiota myös kirjallisessa muodossa. Tutkijana pyrin
mahdollisimman vähän olemaan häiritsemättä poliklinikan normaalia työpäivää. Saavuin
aina kun pystyin itse henkilökohtaisesti pyytämään tutkittavia osallistumaan tutkimukseen
ja valvoin myös itse suostumus- ja kyselylomakkeiden täyttämisen. Tutkijan
objektiivisuuttani lisää myös se, etten itse työskentele Kuopion yliopistollisen sairaalan
Lasten ja nuorten klinikalla.
6.4 Johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet
Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin kehittämien, sen esitestaus Kuopion yliopistollisen
sairaalan Lasten ja nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla sekä mittarin
käyttökelpoisuuden arviointi ja validointi. Tutkimuksen tarkoituksena oli myös selvittää,
millainen tietämys siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on
sairauteen liittyvissä asioissa. Tutkimuksen pohjalta voin todeta, että tietoa synnynnäisesti
sydänvikaisten nuorten, aikuisten ja heidän vanhempiensa tietotasosta tarvitaan
enemmän. Tutkimustyötä tarvitaan lisää, jotta pystytään arvioimaan ja kehittämään
siirtymävaiheessa olevien synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja aikuisten hoitotyötä.
Tutkimustulosten pohjalta esitän seuraavat johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet:
1. Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin käytettävyys on
hyvä. Mittarin tulisi olla osa potilaan strukturoitua siirto-ohjelmaa hänen siirtyessään
lasten sydänpoliklinikalta aikuisten kardiologiseen yksikköön. Mittaria voisi käyttää
ensimmäisen kerran jo nuoren täyttäessä 11–12 vuotta. Tällöin potilaan ohjauksessa
ehdittäisiin käydä suunnitellusti läpi kaikkia asiat ennen kuin nuori siirtyy aikuisten
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sydänpoliklinikan hoitoon ja seurantaan. Muun jatkotutkimuksen ja kliinisen työn
ohessa tulisi selvittää, olisiko helppokäyttöisen sähköisen version kehittäminen tarpeen
tulevaisuuden paperittomien sairaaloiden toimintamallien mukaiseksi.
2. Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarilla on tyydyttävät
mittausominaisuudet. Mittarin luotettavuutta tulisi silti testata lisää isommalla
aineistolla.
3. Synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja vanhempien tietotaso nuorten
sydänsairaudesta ja sen hoitoon liittyvistä asioista on huono. Mittarin esitestauksen
aineisto oli pieni, mutta sen antamat tulokset olivat samansuuntaiset kuin aikaisimmin
vastaavilla mittareilla tehdyissä laajemmissa tutkimuksissa. Jatkotutkimuksissa tulisi
koota tätä laajempi aineisto ja selvittää, millainen tietotaso suomalaisilla synnynnäisesti
sydänvikaisilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on nuoren sydänviasta ja sen hoitoon
liittyvistä aisoista. Myös synnynnäisesti sydänvikaisten aikuisten tietotaso tulisi
selvittää. Jatkotutkimuksissa voisi myös selvittää tietotasoon yhteydessä olevia
tekijöitä, kuten nuoren ikä, sydänvian vaikeusaste, vanhempien tai synnynnäisesti
sydänvikaisen aikuisen sosioekonomien asema. Tietämyksen kyselylomake
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittaria voisi käyttää tutkittaessa synnynnäisesti
sydänvikaisen nuorten potilasohjauksen vaikuttavuutta.
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Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 




Tekijä (t), lähde ja maa Tutkimuksen tarkoitus Aineisto / Otos Menetelmä Päätulokset 
Anthony SJ, Kaufman M, Drabble 
A, Seifert-Hansen M, Dipchand AI 
& Martin K. 2009. (Kanada) 
Tutkimuksen tarkoitus oli 
tuoda esiin sydänsiirtolasten 
ja heidän perheiden 
siirtymävaiheen kokemuksia. 
14 potilasta (7 miestä) 





Sydänsiirtolasten ja heidän perheidensä kokemusten ja 
odotusten ymmärtäminen on ratkaisevaa suunnitellessa 
tehokasta siirtymävaiheen hoitoa ja välttämätöntä näyttöön 
perustuville käytännöille. 
Apers S, Luyckx K, Rassart J, 
Goossens E, Budts W & Moons P. 
2012. (Belgia) 
Tutkia koherenssin tunteen ja 










Koherenssin tunteen kohentuminen on mahdollinen koetun 
terveyden kohottaja. 
Apers S, Moons P, Goossens E, 
Luyckx K, Gewillig M, Bogaerts K 
& Budts W. 2013. (Belgia) 
Verrata synnynnäisesti 
sydänvikaisten elämänlaatua 
tavalliseen väestöön ja 
selittääkö koherenssin tunne 
erot elämänlaadussa 
vertailuryhmien välillä.  





Synnynnäisesti sydänvikaisillä hyvä elämänlaatu, parempi 
kuin vertailuryhmällä. Voimakkaampi koherenssin tunne ja 
mielletty fyysinen terveys mahdollisia paremman 
elämänlaadun lähteitä potilailla. 
Bertoletti J, Marx GC, Hattge 
Junior SP & Pellanda LC. 2014. 
(Brasilia) 
Tarkoitus selvittää mitä tänä 
päivänä tiedetään 
synnynnäisesti 
sydänvikaisten lasten ja 
nuorten terveyteen liittyvästä 
elämänlaadusta. 
Pubmed ja Scielo –
tietokannat, vuodet 2000–




Ristiriitaisia tuloksia. Kaikkia elämänlaatuun vaikuttavia 
tekijöitä on vaikea tavoittaa yhdellä mittausinstrumentilla. 
Myös erilaisten tutkimusasetelmien vuoksi tuloksia on vaikea 
verrata. 
Chen CA, Liao SC, Wang JK, 
Chang CI, Chiu IS, Chen YS, Lu 
CW, Lin MT, Chiu HH, Chiu SN, 










289 potilasta (ikä 33.2 ± 
10.6 vuotta; 36% miehiä) 
Kliininen kvantitatiivinen 
poikittaistutkimus 
Synnynnäisesti sydänvikaisillä naisilla ilmeni huonoa fyysistä 
ja psykologista elämänlaatua. Yleinen nimittäjä 
elämänlaadulle oli ensisijaisesti persoonalliset ominaisuudet, 
psykologinen ahdistus ja perheen tutki, mutta ei sairauden 
poikkeavuudet. 
Chessa M, De Rossa G, Pardeo 
M, Negura DG, Butera G, 
Giamberti A, Bossone E & 
Carminati M. 2005. (Italy) 
Tutkimus tarkoitus oli arvioida 
synnynnäisesti 
sydänvikaisten lasten 




350 perheeseen, 148 





for Congelital Heart 
Disease -mittari 
 
Vanhemmat tiesi hyvin sydänvian nimen ja anatomian. 
Lääkkeiden annostelu, sivu- ja yhteisvaikutukset tiedettiin 
huonommin. Vain neljännes vanhemmista tiesi endokardiitin 
määritelmän. Urheiluun ei monesti osattu ottaa kantaa. 
Päällimmäisenä johtopäätöksenä todetaan heikko tietoisuus 
sairaudesta, hoidosta ja ennaltaehkäisystä. 
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 
vanhempiensa tietotasosta ja potilaiden elämänlaadusta.  2 
 
Clarizia NA, Chahal N, Manlhiot C, 
Kilburn J, Redington AN & 
McCrindle BW. 2009. (Canada) 






Kaikkiaan 23 potilasta 
(ikä 9-18), 22 vanhempaa 
ja 45 terveydenhuollon 




potilaille ja vanhemmille, 
hoitajat täyttivät 
kyselylomakkeen. 
Selkeiden rooliodotusten puute osoittaa lasten 
terveydenhuollon tarpeen asettua vastamaan potilaiden ja 
vanhempien tarpeita. Virallinen työtapa siirtymävaiheen 
valmisteluun synnynnäisesti sydänvikaisille nuorille 
edellyttää kokonaisvaltaista koulutusta. Vastuiden ja roolin 
jakaminen vanhemmille, hoitajille ja potilaille on tärkeää 
tarjotessa nuorelle aikuiselle tarvittavat resurssit ja tuki 
saavuttaakseen onnistunut siirtyminen aikuispuolelle. 
Eagleson KJ, Justo RN, Ware RS, 
Johnson SG & Boyle FM. 2013. 
(Itävalta) 
Vaikuttaako sydänvian 
vaikeus terveyteen liittyvään 
elämänlaatuun ja 
perheeseen. 




HLHS-potilailla on tilastollisesti merkitsevästi matalampi 
elämänlaatu kuin TOF-potilailla. Samoin fyysisen ja 
psyykkisen terveyden alueilla. Mitä vaikeampi HLHS myös 
perheelle kovempi isku. 
Goossens E, Van Deyk K, 




potilaiden tietotasoa ja 
verrata sellaisiin potilaisiin, 
jotka eivät olleet tällaista 
ohjausta saaneet. Tutkia 
onko strukturoitu ohjaus 
tietoisuuden itsenäinen 
ratkaiseva tekijä. Arvioida 
saavuttivatko strukturoitua 
ohjausta saaneet potilaat sen 
tietoisuuden mikä oli tavoite 
(>80% oikeita vastauksia). 
Kaikkiaan 317 potilasta, 
226 strukturoidun mallin 
mukaista ohjausta 





Congenital Heart Disease -
mittari 
 
Koulutetun porukan tietämys (57%) oli tilastollisesti 
merkitsevästi parempi kuin vertailuryhmän (43%), (p<0.001). 
Tästä huolimatta vain 24 potilasta (11%) saavutti sen 
tietotason jota tavoiteltiin. Strukturoitu ohjaus oli itsessään 
ratkaiseva tekijä tietotason kasvussa. 
Goossens E, Fleck D, Canobbio 
MM, Harrison JL & Moons P. 2012. 
(Canada) 
Tarkoitus tutkia 














Tutkimustulosten pohjalta olisi mahdollista kehittää 
kansainväliset tutkimuksen suuntaviivat synnynnäisesti 
sydänvikaisten aikuisten tutkimukseen ja niissä tulisi 
keskittyä tärkeimpiin prioriteetteihin, laajentaakseen ja 
vahvistaakseen synnynnäisesti sydänvikaisten 
aikuispotilaiden hoitamisen tietämystä. 
Goossens E, Stephani I, Hilderson 
D, Gewillig M, Budts W, Van Deyk 
K & Moons P. 2011. (Belgium) 
Tarkoitus tutkia missä nuoret 
otetaan vastaan 
aikuispuolelle, selvittää 
suhteellinen osuus potilaista 




sydänvikaista potilasta  
Kuvaileva havaintotutkimus 
, jossa sairaalassa tutkittu 
ja hoidettu synnynnäisesti 
sydänvikaisia potilaita 
tutkimuksessa niiden potilaiden suhteellinen osuus, jotka 
tippuvat seurannasta oli pienempi kuin muissa länsimaissa. 
Koska ainoastaan potilaslähtöisiä tekijöitä tutkittiin, pitäisi 
jatkossa tutkia seurannasta tippumiseen vaikuttavia tekijöitä 
potilas-, sairaala- ja terveydenhuoltolähtöisesti. 
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 
vanhempiensa tietotasosta ja potilaiden elämänlaadusta.  3 
 
lasten kardiologilta.  
Hilderson D, Saidi AS, Van Deyk 
K, Verstappen A, Kovacs AH, 
Fernandes SM, Canobbio MM, 
Fleck D, Meadows A, Linsted R & 
Moons P. 2009. (Belgium) 
Tarkoitus tutkia pediatristen 
kardiologien tämänhetkiset 




69 hoitokeskusta Kvantitatiivinen tutkimus, 
61-osainen kyselylomake 
Synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden oikea-aikainen 
siirtymävaihe ja strukturoitu siirto-ohjelma ei toteudu kaikissa 
lasten kardiologisissa ohjelmissa. Siirtovaiheen käytäntöjä ja 
ohjelmia tulisi kehittää 
Iversen K, Vejlstrup NG, 
Sondergaard L & Nielsen OW. 
2007. (Denmark) 
Tutkimuksen tarkoitus oli 
kuvata niiden aikuispotilaiden 
lääketieteellinen historia ja 
kliiniset löydökset, jotka olivat 
pudonneet seurannasta. 
Vastaajien määrä oli 147. 
Diagnoosiin ja löydöksiin 
perustuen, edelleen 
seurannassa oli 52 
(35.4%), jälkivammojen 
vuoksi 32, mahdollisten 
myöhäiskomplikaation 
riskin takia 20. 
Seurattavista potilaista 
36.5%:lla oli oireita.  





Suuri osuus aikuispotilaista joilla synnynnäinen sydänvika, ja 
jotka ovat tippuneet seurannasta edellyttäisi säännöllistä 
seurantaa nykystandardin mukaan. Oireet, merkit ja 
mittaukset eivät korvaa kardiologin tutkimusta. On haaste 
löytää ne potilaat, jotka ovat jo tippuneet seurannasta. 
 





seurantaan ja hoitoon sekä 
korostaa hoitajien roolia 
siirron koordinaattorina 
klinikoissa 
Aineisto kerätty CINAHL 
ja Medline tietokannoista 





Konsepti ja hiljattain perustetut mallit siirtymävaiheen 
hoidosta pitäisi sisällyttää pediatrisen kardiologian 
käytäntöihin 
Luyckx K, Goossens E, Rassart J, 
Apers S, Vanhalst J & Moons P. 
2014. (Belgia) 
Tarkoitus tutkia kuinka 
masennusoireet, yksinäisyys, 








Masennusoireet ja yksinäisyys vahvistivat toinen toisiaan ja 
heikensi elämänlaatua. Isän (ei niin paljoa äidin) tuki vähensi 
masennusoireita ja yksinäisyyttä ja nosti elämänlaatua. 
Vanhempien tuki. Tärkeää tieto synnynnäisesti 
sydänvikaisten psykososiaalisen toimintakyvyn 
ennaltaehkäisyyn ja interventioihin. 
Luyckx K, Missotten L, Goossens 
E & Moons P. 2012. (Belgia) 
Selvittää synnynnäisesti 








(46.6 % tyttöjä) 
Kvantitatiivinen 
pitkittäistutkimus.  
Koettu terveys, vanhempien tuki ja koherenssin tunne 
lisäsivät elämänlaatua. Vanhempien tuki vaikutti positiivisesti 
myös koherenssin tunteeseen. Vanhempien tuki vaikutti siis 
suoraan ja välillisesti koherenssin tunteen kautta 
elämänlaatuun. Koettu terveys ja koherenssin tunne ennakoi 
ikätoverien tukea. 
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 





Lyon ME, Kuehl K & McCarter R. 
2005. (USA) 
Selvittää onko synnynnäisesti 
sydänvikaiset aikuiset 
paremmin opastettu ja 
mukautuneet sairauteensa 




Kvantitatiivinen tutkimus, 45 
kysymystä sisältävä 
seitsemänportainen PAIS-
SR (Patient Adjustment to 
illness Self Report) –
mittaus. 
Synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden tarpeet eivät ole 
kohdanneet 
Marino BS, Tomlinson RS, Drotar 
D, Claybon ES, Aguirre A, 
Ittenbach R, Welkom JS, Helfaer 
MA, Wernovsky G & Shea JA. 
2009. (USA) 
Tarkoitus tutkia ja verrata 
kuinka synnynnäinen 







Erilaiset ryhmät: lapset 
25, lasten vanhemmat 29, 
nuoret 29, nuorten 
vanhemmat 25, lääkäreitä 
8 ja hoitajia 10. 
Erilaiset ryhmät: lapset 8–
12-vuotiaat, nuoret 13–18, 
lasten vanhemmat, nuorten 
vanhemmat, alan 
terveydenhuoltohenkilöstöä. 
Jokainen osallistuja valitsi 




Potilaat ja heidän vanhempansa olivat suurin piirtein samaa 
mieltä siitä kuinka sairaus vaikuttaa lasten ja nuorten 
elämänlaatuun, mutta hoitohenkilöstöllä oli erilainen 
mielipide. Fyysiset rajoitteet oli eniten valittu aihe. Fyysistä 
puolta potilaat korostivat vanhempia ja hoitohenkilöstöä 
enemmän. Psykologinen aihepiiri oli potilaiden suhteen 
vähiten edustettu, mutta hoitohenkilöstön puolelta eniten. 
Mellion K, Uzark K, Cassedy A, 
Drotar D, Wernovsky G, 
Newburger JW, Mahony L, 
Mussatto K, Cohen M, Limbers C & 
Marino BS. 2014. (USA) 
Verrata terveyteen liittyvää 
elämänlaatua synnynnäisesti 
sydänvikaisten lapsien, 
terveiden ja muiden 
kroonisesti sairaiden 
potilaiden kesken sekä 
erilaisten synnynnäisten 
sydänvikojen kesken. 
1138 (625 lasta ja 513 
nuorta) synnynnäisesti 
sydänvikaista ja 771 (528 
lasta ja 243 nuorta) 
tervettä. 
Kvantitatiivinen, 
poikittaistutkimus, t testi, 
ANOVA 
Synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden terveyteen liittyvä 
elämänlaatu on merkitsevästi matalampi kuin terveellä 
kontrolliryhmällä ja samanlainen kuin muilla kroonisesti 
sairaiden ryhmillä. Fyysisiä ja psyykkisiä interventiota 
tarvitaan ryhmän terveyteen liittyvän elämänlaadun 
kohentamiseksi. 




sydänvikaisten ja kystistä 
fibroosia sairastavien nuorten 
ja heidän vanhempien 
kokemuksia siirtymisestä 
lasten puolelta aikuispuolen 
hoitoon.  
50 nuorta, joilla joko 
kystinen fibroosi tai 
synnynnäinen sydänvika 
ja 28 vanhempaa 
Kvalitatiivinen tutkimus, 
puolistrukturoitu haastattelu 
Potilailla pääsiassa positiivinen ja odottava asenne 
siirtymävaiheeseen. Sitä pidetään normaalina vaiheena. 
Huomion kiinnittämien nuorten hetkelliseen 
ahdistuneisuuteen ja huoleen tulevaisuudesta saattaa 
lopullisesti parantaa siirtymävaiheen prosessia. 
Moons P, Pinxten S, Dedroog D, 
Van Deyk K, Gewillig M, Hilderson 
D & Buds W. 2009a. Belgium) 
Tutkia nuorten kokemuksia ja 
odotuksia siirtymävaiheesta 
lasten kardiologisesta 
ohjelmasta aikuisten puolelle  
Syvähaastateltu 14 





strukturoidut kysymykset.  
 
Vaikka nuorilla on positiivinen asenne siirtymävaiheeseen, 
he toivat esille näkökulmia, joihin terveydenhuollon 
ammattilaisten tulisi keskittyä. Potilaita ja heidän perheitä 
pitäisi valmistella siirtoon informoimalla heitä aikuispuolen 
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 






ohjelmasta ja henkilökunnasta. Virallinen siirto-ohjelma 
isossa roolissa tässä mielessä. 
Moons P, Van Deyk K, Marquet K, 
De Bleser L, De Geest S & Budts 











490 (78.1%) hyvä, 129 (20.1%) keskinkertainen ja 11 (1.8%) 
huono elämänlaatu. Huono elämänlaatu liittyi matalampaan 
koulutustasoon, työttömyyteen tai vammaisuuteen, oheisiin 
oireyhtymiin, epävakaaseen sydämen tilaan ja huonompaan 
toimintakykyyn. 
Moons P, De Volder E, Budts W, 
De Geest S, Elen J, Waeytens K & 
Gewillig M. 2001. (Belgium) 
Selvittää kuinka paljon 
synnynnäisesti sydänvikaiset 
aikuiset ymmärtävät 





sydänvikaista aikuista (47 
miestä, 15 naista), keski-





tutkimusta varten kehitetty, 
33-osainen Leuven 
Knowledge Questionnaire 






Potilailla oli hyvät tiedot (>80% oikein) heidän hoidoista, 
seurantafrekvensistä, hammaskäytännöistä, ammatillisista 
mahdollisuuksista, oraalisen ehkäisymenetelmien 
sopivuudesta ja raskauden riskeistä. Keskinkertainen 
tietämys (50-80% oikein) sydänvian nimestä ja anatomiasta, 
endokardiitin uusiutumisen mahdollisuudesta elämän aikana 
ja erilaisten fyysisten aktiviteettien sopivuudesta. Tietämys 
oli huono (<50% oikein) seurannan syystä, sydänvian 
pahenemisen oireista, endokardiitista, tupakoinnin ja 
alkoholin vaikutuksesta sydänvikaan, vian perinnöllisyydestä 
ja emättimen sisäisistä ehkäisymenetelmistä. 
Nousi D & Christou A. 2010. 
(kreikka) 









Muutokset kehossa ja viivästynyt fyysinen kasvu heikentävät 
elämänlaatua, kuten myös sosiaalisen hyväksynnän puute, 
vian aiheuttamat fyysiset rajoitteet, ahdistus ja masennus. 
Elämänlaatuun, diagnooseihin ja sairauden seurauksiin 
vaikuttavat myös vanhempien sosioekonominen status ja 
koulutus. Terveydenhuollon ammattilaisten suorittaman 
elämänlaadun arvioinnin tulisi olla erottamaton osa potilaan 
hoitoa. 
Reid GJ, Irvine MJ, McCrindle BW, 
Sananes R, Ritvo PG, Siu SC & 





osuus, jotka on onnistuneesti 
siirretty lasten puolelta 
aikuispuolelle ja tutkimusten 
korrelaation siirron 
onnistumisessa 
Kaikki potilaat (n = 360, 




ohjeiden mukaan, pitäisi 
nähdä vuosittain 
kontrollissa, oli idenfioitu 
sairaalan tietokannasta.  
Kvantitatiivinen tutkimus, 
poikittaistutkimus  
Kaiken kaikkiaan tämä data tukee sitä näkemystä, että siirto 
(suunniteltu prosessi keskustelua ja valmisteluja) 
aikuispuolelle on tärkeä ja pitäisi alkaa hyvissä ajoin ennen 
kuin potilas siirretään. Kroonisesti sairaiden potilaiden 
tulevaisuuden terveys voi riippua terveydenhuollon kyvystä 
tehdä nämä muutokset 
Rönning H, Årestedt K, Nielsen 
NE, Swahn E & Strömberg A. 
2013. (Ruotsi) 
Tarkoitus kehittää ja testata 
synnynnäisesti sydänvikaisille 
aikuisille tarkoitettua 
kyselylomaketta, jolla voisi 
Ensimmäinen versio (n = 
19), lopullinen versio (n = 
114),  test-retest (n = 58) 
1) Ensimmäisen mittarin 
version kehittäminen ja 
arviointi (LKQCHD 
pohjalta), 2) 
KnoCoMH mittarilla on hyväksyttävät psykometriset 
ominaisuudet. Voidaan käyttää synnynnäisten 
sydänvikaisten tietoisuuden arviointiin ja niihin liittyviin 
muihin tuloksiin. Edelleen on järkevää tutkia mittarin 
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 
vanhempiensa tietotasosta ja potilaiden elämänlaadusta.  6 
 




(KnoCoMH) arviointi ja 
jalostaminen 
rakenne- ja ennustevaliditeettia sekä herkkyyttä. 
Riley JP, Habibi H, Banya W, 
Gatzoulis MA, Lau-Walker M & 




elämänlaatuun sekä siihen 
mikä liittyy potilaan 
sairauskäsityksiin ja 
tunneperäiseen terveyteen. 





Osallistujat raportoi huonompaa fyysistä ja psyykkistä 
toimintakykyä sekä yleisterveyttä. Korkeita tasoja ahdistusta 
(38%) ja masennusta (17%). Edelliset olivat yhteydessä 
huonompaan mentaaliseen kuntoon ja masennus 
huonompaan fyysiseen kuntoon. Edellä mainitut asiat 
huonontavat elämänlaatua. 
Rönning H, Nielsen NE, Swahn E 
& Strömberg A. 2008. Ruotsi) 









Kvalitatiivinen tutkimus Yksilöllinen ohjaus antaa tietoa ja työkaluja hoitaa elämän 
tärkeitä alueita kuten synnynnäistä sydänvikaa, fyysisiä 
aktiviteetteja, elämäntilannetta ja hoitoja. Tarvitaan oikeat 
metodit ja materiaalit, sekä kunnioitus potilasta kohtaan. 
Strukturoitu ohjaus tulee lähteä yksilöllisesti potilaan 
näkökulmasta. Kaksisuuntainen kommunikaatio lisää tietoa. 
Schaefer C, von Rhein M, Knirsch 
W, Huber R, Natalucci G, Caflisch 
J, Landolt MA & Latal B. 2013. 








59 nuorta (34 tyttöä ja 25 
poikaa). Keski-ikä 13 
vuotta ja 8 kuukautta. 
Kvantitatiivinen tutkimus Elämänlaatu oli samanlaista kuin ikätovereilla. 
Neurologisissa toiminnoissa tulos huonompaa kuin 
ikätovereilla, samoin hieman psykososiaalisessa 
sopeutumisessa vioittumaa. 
Schoormans D, Mulder BJ, van 
Melle JP, Pieper GP, van Dijk AP, 
Sieswerda GT, Hulsbergen-Zwarts 
MS, Plokker TH, Brunninkhuis LG, 
Vliegen HW & Sprangers MA. 
2014. (Hollanti) 
Tarkoitus tutkia a) potilaan 
ominaisuuksien ja 
sairauskäsitysten välistä 







Potilaat joilla vaikea vika tai huono toimintakyky, raportoivat 
heikkoa sairauskäsitystä. Potilaan ominaisuuksista 
riippumatta, huono sairauskäsitys oli tulevaisuuden 
elämänlaatua ennustava. Potilaan lisääntynyt tietämys 
sairaudestaan ja hoitomahdollisuuksien informointi voi lisätä 
heidän elämänlaatuaan. 
Shearer K, Rempel GR, Norris CM 
& Magill-Evans J. 2013. (Kanada) 
Tarkoitus ymmärtää kuinka 
synnynnäisesti sydänvikaiset 
nuoret  kuvaavat 
jokapäiväistä elämää ja 
kuinka he assosioivat 
elämänlaatua koskevat 
kysymykset. 
10 nuorta (6 naista), 
ikähaitari 13–17 vuotta 
Kvalitatiivinen tutkimus Synnynnäinen sydänvika vaikuttaa siten, että nuoret 
erkaantuvat ikätovereistaan ja aiheuttaa tilanteen, jossa 
tarve olla normaali, korostuu. Kuuluminen ikätovereiden 
ryhmään on tärkeää. Tuloksia voi hyödyntää interventioissa. 
Simko LC, McGinnis KA & 









Synnynnäisesti sydänvikaiset aikuiset asuivat 
todennäköisimmin kotonaan vanhempiensa luona ja 
työllistyivät huonommin kuin terveiden vertailuryhmä. Useita 
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 
vanhempiensa tietotasosta ja potilaiden elämänlaadusta.  7 
 
koulutuksellisia tarpeita tunnistettiin. 
Van Deyk K, Pelgrims E, Troost E, 
Goossens E, Budts W, Gewillig & 
Moons P. 2010. (Belgium) 
Tarkoitus selvittää mitä 
synnynnäisesti sydänvikaiset 
nuoret itse tietävät 
sydänviastaan, hoidoista ja 
ennakoivien mittausten ja 
seurannan merkityksestä 
välttääkseen komplikaatioita 
91 nuorta, joilla 
synnynnäinen sydänvika 
(näistä 53% miehiä, ikä 




Tutkimuksen tuloksen osoittivat, että synnynnäisesti 
sydänvikaisten nuorten tietämyksen tasossa on merkittäviä 
puutteita. 
 
van Staa AL, Jadeloo S, van 
Meeteren J & Latour JM. 2011. 
(Netherlands) 
Tarkoitus: (i) kartoittaa 
kroonisesti sairaiden nuorten 
aikuisten aikuispuolelle 
siirtymisen kokemukset, ja (ii) 
identifioida nuorten aikuisten, 
heidän vanhempiensa ja 
hoitajien siirtymävaiheen 
hoidon suositukset 
24 nuorta aikuista (ikä 15-















Pediatrisen ja aikuispuolen välisen kuilun ylittäminen. 
Siirtovalmistelujen tulisi alkaa varhain ja keskittyä 
vahvistamaan nuoren itsenäisyyttä heikentämättä 
vanhempien osallisuutta. Siltojen rakentaminen palveluiden 
välille, luoton vahvistaminen ja uusiin henkilösuhteisiin 
satsaaminen on haaste kaikille osallisille. 
Wacker A, Kaemmerer H, 
Hollweck R, Hauser M, Deutsch 
MA, Brodherr-Heberlein S, Eicken 
A & Hess J. 2005. (Germany) 








10500 potilasta, viimeinen 
tarkastus > 5vuotta n = 
8028, joista 1941 vastasi 




Iso määrä potilaista ei ollut palannut viiden vuoden jälkeen, 
näistä vain 32% vastasi kyselyyn, 6000 potilaan tulevaisuutta 
ei tiedetä. Seurannasta putoamisen välttämiseksi tarvittaisiin 
strukturoitu siirto-ohjelma. 
Yang H-L, Chen Y-C, Wang J-K, 
Gau B-S & Moons P. 2013. 
(Taiwan) 
Tarkoitus arvioida potilaiden 
ja vanhempien tietämystä 
synnynnäisistä sydänvioista 







Kaikilla vanhemmilla oli huomattavasti paremmat tiedot kuin 
heidän lapsillaan sairaudesta. Opetuksellisia interventiota 
pitäisi suunnata niin nuorille kuin heidän vanhemmilleen. 
Siirtymävaiheen ohjelmat voivat olla suuressa roolissa tässä 
asiassa. 
Yang H-L, Chen Y-C, Wang J-K, 
Gau B-S, Chen C-W & Moons P. 
2012. (Taiwan) 
Tarkoitus kääntää LKQCHD 
kiinankielelle ja testata sen 
validiteettia käytettäessä 
synnynnäisesti 
sydänvikaisten potilaiden ja 
heidän vanhempiensa 









Hyvä sisältövaliditeetti, kiinalainen versio LKQCHD:sta on 
käypä mittari mittaamaan Synnynnäisesti sydänvikaisten 
nuorten ja heidän vanhempiensa tiedontasoa.  
Liite 1. Taulukko tutkimuksista synnynnäisesti sydänvikaisten potilaiden siirtymävaiheesta lasten ja aikuisten osastojen välillä, potilaiden ja heidän 
vanhempiensa tietotasosta ja potilaiden elämänlaadusta.  8 
 
kanssa.  
Yeung E, Kay J, Roosevelt GE, 
Brandon M & Yetman AT. 2007. 
(USA) 
Tutkittiin hoidon loppumisen 
kliinistä vaikuttavuutta ja sen 
frekvenssiä aikuisilla, joilla oli 
lapsuudessa diagnosoitu 
sydänvika 
400 tavatusta potilaasta 
158 ylitti 
sisäänottokriteerit, näistä 






Hoidon loppuminen on tavallista synnynnäisesti 
sydänvikaisten aikuisten kohdalla ja liittyy haitalliseen 
lopputulokseen. Tavallisen syy hoidon loppumiselle oli se, 
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TIETÄMYKSEN KYSELYLOMAKE SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISILLE 
 
Ohjeet: 
Tämän kyselylomakkeen tarkoitus on selvittää kuinka paljon synnynnäisesti sydänvikaisilla 
nuorilla ja aikuisilla on tietoa sairaudestaan, hoitokeinoistaan ja keinoista ehkäistä 
komplikaatiota. Tämä kyselylomake auttaa määrittämään ne aiheet, joista potilaiden tulee 
saada lisää tietoa. Lue jokainen kysymys huolellisesti. Valitse mielestäsi oikea vastaus ja 
rastita sopiva ruutu. Vain yksi vastaus on oikein, ellei kysymyksessä toisin mainita. Jos et 
tiedä vastausta, rastita ainoastaan ”En tiedä” -ruutu. Vastaa jokaiseen kysymykseen. 
Kyselylomake on luottamuksellinen.  
Kiitos yhteistyöstäsi! 
 
Sydänvika ja hoitokeinot     
 
1. Mikä on sydänvikasi oikea nimi?    
 
☐ Kammioväliseinäaukko (VSD) = aukko kahden kammion välissä 
☐ Eteisväliseinäaukko (ASD) = aukko kahden eteisen välissä 
☐ Avoin valtimotiehyt (PDA) = aukko kahden suuren valtimon välissä 
☐ Keuhkovaltimon ahtauma eli pulmonaalistenoosi (PS) = oikean  
kammion keuhkovaltimon läpän epämuodostuma, joka rajoittaa läpän  
avautumista 
☐ Aorttaläpän ahtauma eli aorttastenoosi (AS) = vasemman kammion  
aorttaläpän epämuodostuma, joka rajoittaa läpän avautumista 
☐ Aortan koarktaatio (COA) = vasemmasta kammiosta lähtevän aortan  
paikallinen kaventuma laskevan aortan alkuosassa 
☐ Fallot’n tetralogia (TOF) = muun muassa aukko kahden kammion  
välissä, oikean kammion keuhkovaltimon läpän epämuodostuma, joka  
rajoittaa läpän avautumista, oikea kammio on paksuseinäinen 
☐ Suurten suonten transpositio (TGA) = aortan ja keuhkovaltimon  
lähtökohdat ovat vaihtaneet paikkaa 
☐ Muu: ……………………………………………………………………… 











☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	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    Voit sekä kirjoittaa ja piirtää kuvaan.  Jos et tiedä, merkitse rasti  











☐ En tiedä 
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☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	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 3. Kuinka usein sinun on käytävä sydänvikaasi liittyen poliklinikalla seurannassa? 
 
☐ Joka viides vuosi 
☐ Joka toinen vuosi 
☐ Joka vuosi 
☐ Joka kuudes kuukausi 
☐ Muu: ……………………………………………………. 
☐ En tiedä 
 
4. Mikä on tämän seurantakäynnin päätarkoitus? 
    (Voit merkitä useamman kuin yhden vastauksen) 
☐ Rutiinitarkastus, ei erityistä syytä 
☐ Henkilökohtainen rauhoittelu 
☐ Selvittää, ettei ole mitään odottamatonta heikkenemistä havaittavissa 
☐ Hoitojen jatkaminen uusimpia menetelmiä käyttäen 
☐ Sairaala saa periä poliklinikkamaksun 
☐ Muu: ……………………………………………………. 
☐ En tiedä 
 
5. Kuinka sydänvikaasi on hoidettu tähän mennessä? 
    (Voit merkitä useamman kuin yhden vastauksen) 




☐ ASD:n sulku sulkulaitteella 
☐ Lääkehoidolla 
☐ Ei hoitotoimenpiteitä 
☐ Muu: ……………………………………………………. 






☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	  
☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	  
☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	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 6. Jos sinulla on lääkitys, vastaa seuraaviin kysymyksiin. Täytä jokaista  
    lääkettä varten yksi laatikko. 
 
• Mikä on lääkkeen nimi? 
• Millaista annosta käytät (+ lääkemuoto ja antotapa)? 
• Milloin lääke on otettava? : aamu, iltapäivä, ilta, ei tärkeää  
(alleviivaa tai ympyröi) 
• Mikä on lääkkeen tarkoitus ja vaikutus? 
• Mitkä ovat lääkkeen yleisimmät ja tärkeimmät sivuvaikutukset? 
• Neuvottiinko sinulle, että tietyt lääkkeet ja ruoka-aineet voivat vaikuttaa 
lääkitykseesi? Esimerkiksi niin, että ne voivat vahvistaa tai heikentää  
joidenkin lääkkeittesi vaikutusta?  
 
















Mahdollinen sivuvaikutus: ..............................................................................  
 
Mahdollinen yhteisvaikutus: ........................................................................... 	  
☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	  
 








Mahdollinen sivuvaikutus: ..............................................................................  
 
Mahdollinen yhteisvaikutus: ........................................................................... 	  
☐  A 
☐ B 
☐ C 





☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	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7. Jos koet sivuvaikutuksia lääkityksestäsi, niin lopetatko lääkkeen ottamisen? 




☐ En tiedä 
 
8. Täytyykö sinun noudattaa jotain ruokavaliota? Jos vastaat  
    ”kyllä”, merkitse ruokavalion tyyppi? 
     
☐ Ei 
☐ Kyllä 
☐ Vähäsuolainen ruokavalio 
☐ Suolaton ruokavalio 
☐ Runsassuolainen ruokavalio 
☐ Vähärasvainen ruokavalio (matala tyydyttyneiden rasvahappojen pitoisuus) 
☐ Diabeetikon ruokavalio (vähän sokeria) 
☐ Muu: ………………………………………………………………… 
☐ En tiedä 
 
9. Rastita kaikki oireet, joita voi ilmetä sydämen tilan muuttuessa huonommaksi  
    ja joiden vuoksi pitää ottaa yhteyttä kardiologiisi. 
     
☐ Huimaus, pyörrytys  ☐ Tajunnanmenetys 
☐ Ihottuma   ☐ Väsyminen yhä nopeammin 
☐ Hengenahdistus  ☐ Tihentynyt virtsaamistarve 
☐ Ripuli   ☐ Kipu virtsatessa 
☐ Sydämentykytys  ☐ Jalkojen turvotus 











☐  A 
☐ B 
☐ C 
☐ D 	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10. Mikä todennäköisyys on, että lapsellasi on synnynnäinen sydänvika? 
☐ Todennäköisyys ei ole lisääntynyt 
☐ Todennäköisyys on hieman lisääntynyt 
☐ Todennäköisyys on kohtalaisen lisääntynyt 
☐ Todennäköisyys on hyvin lisääntynyt 
☐ En tiedä   
 
11. Jos kardiologi ilmoittaa, että kaikki on kunnossa, tarkoittaako tämä ettet  








12. Mikä on endokardiitti? 
 
☐ Häiriö sydämen rytmissä 
☐ Sydämen sisäseinän ja/tai sydämen läpän tulehdus 
☐ Laajentunut sydän 
☐ Sydämen verisuonen tukos 
☐ En tiedä 
 
13. Rastita endokardiitin tyyppioireet 
     
☐ Sydämentykytys  ☐ Rintakipu 
☐ Yli 5 päivää kestänyt kuume ☐ Hengenahdistus 
☐ Päänsärky  ☐ Tajunnanmenetys 
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☐ En tiedä 
 
15. Alapuolelle on listattu endokardiitin riskitekijöitä. Myötävaikuttavatko nämä 
tekijät endokardiitin puhkeamiseen? 
 
    Kyllä    Ei       En tiedä 
Huumeidenkäyttäjien saastuneet neulat ☐    ☐    ☐ 
Tupakointi                       ☐    ☐    ☐ 
Ihon infektioalueen bakteerit  ☐    ☐    ☐ 
Hampaiden märkäpaiseet  ☐    ☐    ☐ 
Sukupuolinen kanssakäyminen  ☐    ☐    ☐ 
Huono kynsien ja ihon hoito  ☐    ☐    ☐ 
Lävistysten ja tatuointien teko  ☐    ☐    ☐ 
 
16. Tuleeko sinun ottaa välittömästi antibiootteja, jos sinulla on  
      kuumetta, koska sinulla on synnynnäinen sydänvika (ilman 




☐ En tiedä 
 




☐ En tiedä 
 
A   B   C 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 	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☐ En tiedä   
 




☐ En tiedä 
 




☐ En tiedä 
 
21. Tupakointi on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa 




☐ En tiedä 
 
22. Kolmen tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä on  
      synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa 
      kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole? 
☐ Kyllä 
☐ Ei 
☐ En tiedä   
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Fyysinen aktiviteetti 
 
23. Sinulla on lupa osallistua päivittäistä harjoittelua vaativaan 




☐ En tiedä 
 
24. Sinun pitäisi valita sellainen ammatti, joka ei ole fyysisesti vaativaa, 




☐ En tiedä 
 
25. Voitko sairautesi puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen sukupuoliseen  




☐ En tiedä 
 
26. Oletko sydänvikasi puolesta fyysisesti kykenevä suoriutumaan varusmies 
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Ehkäisy ja raskaus (vain naispuoliset potilaat vastaavat) 
 
27. Mitkä ehkäisyvälineet ovat sinulle synnynnäisen sydänvikasi 
      kannalta suositeltavia tai ei-suositeltavia ? 
 
  Suositeltava    Ei-suositeltava    En tiedä 
Ehkäisyimplantti ☐       ☐           ☐ 
Ehkäisylaastari             ☐        ☐           ☐ 
Ehkäisypilleri  ☐       ☐           ☐ 
Minipillerit   ☐       ☐           ☐ 
Ehkäisyrengas  ☐       ☐            ☐ 
Ehkäisyruiske ☐       ☐           ☐ 
Hormonikierukka  ☐       ☐           ☐ 
Kuparikierukka  ☐       ☐           ☐ 
Kondomi   ☐       ☐           ☐ 
Jälkiehkäisy   ☐       ☐           ☐ 
 
28. Onko sinulla komplikaatioiden riski raskauden aikana? 
 
☐ Ei ole lisääntynyttä riskiä 
☐ Hieman lisääntynyt riski 
☐ Kohtalaisen lisääntynyt riski 
☐ Erittäin lisääntynyt riski 
☐ En tiedä 
 





A   B   C 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
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Tästä löydät kullekin kysymykselle kuuluvat oikeat vastaukset. Vaikka kyselylomake on 
standardisoitu, se on hyvin yksilöllinen mittari. Joidenkin kysymysten paikkansapitävyys 
riippuu potilaan tilanteesta, tämä on selitetty oikeanpuoleisessa sarakkeessa. 
 
 
Sydänvika ja hoitokeinot   
  
 
1. Mikä on sydänvikasi oikea nimi?  
  
 
☐ Kammioväliseinäaukko (VSD) = aukko kahden kammion välissä 
☐ Eteisväliseinäaukko (ASD) = aukko kahden eteisen välissä 
☐ Avoin valtimotiehyt (PDA) = aukko kahden suuren valtimon välissä 
☐ Keuhkovaltimon ahtauma eli pulmonaalistenoosi (PS) = oikean  
kammion keuhkovaltimon läpän epämuodostuma, joka rajoittaa läpän  
avautumista 
☐ Aorttaläpän ahtauma eli aorttastenoosi (AS) = vasemman kammion  
aorttaläpän epämuodostuma, joka rajoittaa läpän avautumista 
☐ Aortan koarktaatio (COA) = vasemmasta kammiosta lähtevän aortan  
paikallinen kaventuma laskevan aortan alkuosassa 
☐ Fallot’n tetralogia (TOF) = muun muassa aukko kahden kammion  
välissä, oikean kammion keuhkovaltimon läpän epämuodostuma, joka  
rajoittaa läpän avautumista, oikea kammio on paksuseinäinen 
☐ Suurten suonten transpositio (TGA) = aortan ja keuhkovaltimon  
lähtökohdat ovat vaihtaneet paikkaa 
☐ Muu: ……………………………………………………………………… 










☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 







- Jos alkuperäinen 
sydänvika on merkitty, 
mutta ei liitännäisvikoja 
(kuten VSD TGA:ssa), 
katsotaan vastauksen 
olevan ‘oikein’. 
- Jos liitännäisviat on 




- Jos sellainen vika on 




Copyright © Petri Tuovinen 2015 All rights reserved 	  
(1/10)	  
	   Liite	  3.	  Koodausmanuaali	  
 
2. Kerro alapuolelle tai merkitse kuvaan missä sydänvikasi sijaitsee? 
    Voit sekä kirjoittaa ja piirtää kuvaan. Jos et tiedä, merkitse rasti 

















☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 








- Jos alkuperäinen 
sydänvika on kerrottu 






- Jos liitännäisviat on 
kerrottu tai merkitty 





- Jos sellainen vika on 
kerrottu tai merkitty 
kuvaan jota ei 
potilaalla esiinny, 
katsotaan vastauksen 
olevan ‘väärin’. 	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 3. Kuinka usein sinun on käytävä syvänvikaasi liittyen poliklinikalla seurannassa? 
 
☐ Joka viides vuosi 
☐ Joka toinen vuosi 
☐ Joka vuosi 
☐ Joka kuudes kuukausi 
☐ Muu: ……………………………………………………. 
☐ En tiedä 
 
4. Mikä on tämän seurantakäynnin päätarkoitus? 
    (Voit merkitä useamman kuin yhden vastauksen) 
u Rutiinitarkastus, ei erityistä syytä 
u Henkilökohtainen rauhoittelu 
X Selvittää, ettei ole mitään odottamatonta heikkenemistä havaittavissa 
u Hoitojen jatkaminen viimeisimpiä menetelmiä käyttäen 
☐ Sairaala saa periä poliklinikkamaksun 
☐ Muu: ……………………………………………………. 
☐ En tiedä 
 
5. Kuinka sydänvikaasi on hoidettu tähän mennessä? 
    (Voit merkitä useamman kuin yhden vastauksen) 




☐ ASD:n sulku sulkulaitteella 
☐ Lääkehoidolla 
☐ Ei hoitotoimenpiteitä 
☐ Muu: ……………………………………………………. 






☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
☐ D = vajaa 
Merkitseminen: 
- Keskuksen oman 
suosituksen mukaan tai 
lääkärin ilmoittamalla 
tavalla. 
- Jos keskuksen omaa 





☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
☐ D = vajaa 
 
Merkitseminen: 
u Ei katsota 
’vääräksi’ vastaukseksi, 
mutta tulkitaan ’vajaaksi’ 







☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
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6. Jos sinulla on lääkitys, vastaa seuraaviin kysymyksiin. Täytä jokaista  
    lääkettä varten yksi laatikko. 
 
• Mikä on lääkkeen nimi?  
• Millaista annosta käytät (+ lääkemuoto ja antotapa)? 
• Milloin lääke on otettava? : aamu, iltapäivä, ilta, ei tärkeää 
(alleviivaa tai ympyröi) 
• Mikä on lääkkeen tarkoitus ja vaikutus? 
• Mitkä ovat lääkkeen yleisimmät ja tärkeimmät sivuvaikutukset? 
• Neuvottiinko sinulle, että tietyt lääkkeet ja ruoka-aineet voivat 
vaikuttaa 
lääkitykseesi? Esimerkiksi niin, että ne voivat vahvistaa tai heikentää  
joidenkin lääkkeittesi vaikutusta, jne.?  
















Mahdollinen sivuvaikutus: ..............................................................................  
 
Mahdollinen yhteisvaikutus: ........................................................................... 	  
 








Mahdollinen sivuvaikutus: ..............................................................................  
 
Mahdollinen yhteisvaikutus: ........................................................................... 	  
Merkitseminen: 
- Jos nimi, annos, 
ottoaika ja tarkoitus 
(kaikki 4 perustekijää) 
on merkitty, vastauksen 
katsotaan olevan 
‘oikein’. 
- Jos nimi, annos, 
ottoaika (sivu- ja/tai 
yhteisvaikutus mukana 
tai ei) [jolloin tarkoitus 
ilmoittamatta] on 
merkitty, vastaus 
katsotaan olevan ‘vajaa’. 
- Jos joku perustekijä on 
merkitty väärin, 
vastauksen katsotaan 










☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 











☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 




Copyright © Petri Tuovinen 2015 All rights reserved 	  
(4/10)	  
	   Liite	  3.	  Koodausmanuaali	  
7. Jos koet sivuvaikutuksia lääkityksestäsi, niin lopetatko lääkkeen ottamisen? 




☐ En tiedä 
 
8. Täytyykö sinun noudattaa jotain ruokavaliota? Jos vastaa  
    ”kyllä”, merkitse ruokavalion tyyppi? 
     
☐ Ei 
☐ Kyllä 
☐ Vähäsuolainen ruokavalio 
☐ Suolaton ruokavalio 
☐ Runsassuolainen ruokavalio 
☐ Vähärasvainen ruokavalio (matala tyydyttyneiden rasvahappojen pitoisuus) 
☐ Diabeetikon ruokavalio (vähän sokeria) 
☐ Muu: ………………………………………………………………… 
☐ En tiedä 
 
9. Rastita kaikki oireet joita voi ilmetä sydämen tilan muuttuessa huonommaksi  
    ja joiden vuoksi pitää ottaa yhteyttä kardiologiisi. 
     
X Huimaus, pyörrytys  X Tajunnanmenetys 
☐ Ihottuma   X Väsyminen yhä nopeammin 
X Hengenahdistus  ☐ Tihentynyt virtsaamistarve 
☐ Ripuli   ☐ Kipu virtsatessa 
X Sydämentykytys  X Jalkojen turvotus 




☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 







☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
☐ D = vajaa 
 	  
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
☐ D = vajaa 
 
Merkitseminen: 
- Oikein jos 
vähintään 5 oikeaa 
oiretta 7:stä 
merkitty. 
- Vajaa jos alle 
viisi oikeaa oiretta 
on merkitty. 
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10. Mikä todennäköisyys on, että lapsellasi on synnynnäinen 
sydänvika?  
☐ Todennäköisyys ei ole lisääntynyt 
☐ Todennäköisyys on hieman lisääntynyt 
☐ Todennäköisyys on kohtalaisen lisääntynyt 
☐ Todennäköisyys on hyvin lisääntynyt 
☐ En tiedä   
 
11. Jos kardiologi ilmoittaa, että kaikki on kunnossa, tarkoittaako tämä ettet  








12. Mikä on endokardiitti? 
 
☐ Häiriö sydämen rytmissä 
X Sydämen sisäseinän ja/tai sydämen läpän tulehdus 
☐ Laajentunut sydän 
☐ Sydämen verisuonen tukos 
☐ En tiedä 
 
13. Rastita endokardiitin tyyppioireet 
     
☐ Sydämentykytys  ☐ Rintakipu 
X Yli 5 päivää kestänyt kuume ☐ Hengenahdistus 
☐ Päänsärky  ☐ Tajunnanmenetys 
☐ Väsymys   ☐ En tiedä 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 	  
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 	  
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 





☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
☐ D = vajaa 
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☐ En tiedä 
 
 
15. Alapuolelle on listattu endokardiitin riskitekijöitä. Myötävaikuttavatko 
nämä tekijät endokardiitin puhkeamiseen? 
 
    Kyllä    Ei       En tiedä 
Huumeidenkäyttäjien saastuneet neulat X    ☐    ☐ 
Tupakointi                       ☐    X    ☐ 
Ihon infektioalueen bakteerit  X    ☐    ☐ 
Hampaiden märkäpaiseet  X    ☐    ☐ 
Sukupuolinen kanssakäyminen  ☐    X    ☐ 
Huono kynsien ja ihon hoito  X    ☐    ☐ 
Lävistysten ja tatuointien teko  X    ☐    ☐ 
 
16. Tuleeko sinun ottaa välittömästi antibiootteja jos sinulla on  
      kuumetta, koska sinulla on synnynnäinen sydänvika (ilman 




☐ En tiedä 
 




☐ En tiedä 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
A   B   C 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 	  
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
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☐ En tiedä 
 




☐ En tiedä 
 




☐ En tiedä 
 
21. Tupakointi on synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa 




☐ En tiedä 
 
22. Kolme tai useamman alkoholiannoksen nauttiminen päivässä on  
      synnynnäisesti sydänvikaiselle vahingollisempaa 
      kuin sellaiselle, jolla ei sitä ole? 
X Kyllä 
☐ Ei 
☐ En tiedä 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 
18. Sinun pitää ottaa antibiootit ennen jokaista hammaslääkärissä käyntiä. 
Copyright © Petri Tuovinen 2015 All rights reserved 	  
(8/10)	  
	   Liite	  3.	  Koodausmanuaali	  
Fyysinen aktiviteetti 
 
23. Sinulla on lupa osallistua päivittäistä harjoittelua vaativaan 




☐ En tiedä 
 
24. Sinun pitäisi valita sellainen ammatti, joka ei ole fyysisesti vaativaa, 




☐ En tiedä 
 
25. Voitko sairautesi puolesta ryhtyä kaikkeen fyysiseen sukupuoliseen  




☐ En tiedä 
 
26. Oletko sydänvikasi puolesta fyysisesti kykenevä suoriutumaan varusmies 












☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 







☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 






☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
 





☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
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Ehkäisy ja raskaus (vain naispuoliset potilaat vastaavat) 
 
27. Mitkä ehkäisyvälineet ovat sinulle synnynnäisen sydänvikasi 
      kannalta suositeltavia tai ei-suositeltavia ? 
 
  Suositeltava    Ei-suositeltava    En tiedä 
Ehkäisyimplantti ☐       ☐           ☐ 
Ehkäisylaastari             ☐        ☐           ☐ 
Ehkäisypilleri  ☐       ☐           ☐ 
Minipillerit   ☐       ☐           ☐ 
Ehkäisyrengas  ☐       ☐            ☐ 
Ehkäisyruiske ☐       ☐           ☐ 
Hormonikierukka  ☐       ☐           ☐ 
Kuparikierukka  ☐       ☐           ☐ 
Kondomi   ☐       ☐           ☐ 
Jälkiehkäisy   ☐       ☐           ☐ 
 
28. Onko sinulla komplikaatioiden riski raskauden aikana? 
 
☐ Ei ole lisääntynyttä riskiä 
☐ Hieman lisääntynyt riski 
☐ Kohtalaisen lisääntynyt riski 
☐ Erittäin lisääntynyt riski 
☐ En tiedä 
 
 




A   B   C 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 
☐ ☐ ☐ 





☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 
Merkitseminen: 
- Hoitosuosituksen mukaan,   






☐  A = oikein 
☐ B = ei tiedä 
☐ C = väärin 
 	  
	  Merkitseminen: - Hoitosuosituksen mukaan	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Haluatteko olla mukana kehittämässä synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten hoitotyötä? 
 
Haemme vapaaehtoisia, Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja nuorten klinikan 
sydänpoliklinikalla seurannassa olevia synnynnäisesti sydänvikaisia 15–19-vuotiaita 
nuoria ja heidän vanhempiaan mukaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on: 
 
selvittää, millainen tietämys siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on 
nuoren sairauteen ja sen hoitoon liittyvissä asioissa. Tutkimuksen tarkoituksena on myös 
kehittää suomenkielinen kyselylomake, jonka avulla voidaan mitata synnynnäisesti 
sydänvikaisten nuorten ja aikuisten tietotasoa heidän sairaudestaan, sen hoidosta, 
komplikaatioiden ehkäisystä, fyysisistä aktiviteeteista, seksuaalisuudesta ja perimästä 
sekä ehkäisystä ja raskaudesta. Mittarin antamaa tietoa voidaan hyödyntää muun muassa 
synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten potilasohjauksessa. 
 
Kyseessä on kyselylomaketutkimus, jossa nuori ja hänen vanhempi molemmat täyttävät 
omat kyselylomakkeensa nuoren seurantakäynnin yhteydessä Kuopion yliopistollisen 
sairaan lasten ja nuorten klinikan sydänpoliklinikalla. 
 
Tutkittaville ei maksateta tutkimukseen osallistumisesta palkkiota. Myöskään matkakuluja 
ei korvata. Tutkittavat saavat kuitenkin välitöntä palautetta kyselylomakkeen esiin 
nostamien asioiden pohjalta lastenkardiologi Hanna Markkaselta seurantakäynnin 
yhteydessä. 
 
Tutkimuksesta tehdään pro gradu -opinnäytetyö Itä-Suomen yliopiston hoitotieteen 
laitokselle. Tutkimuksesta vastaa professori Katri Vehviläinen-Julkunen. 
 
Jos olette kiinnostunut osallistumisesta ja: 
 
- 15–19-vuotias synnynnäisesti sydänvikainen nuori 
- 15–19-vuotiaan sydännuoren vanhempi 
- käytte sydänseurannassa Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja nuorten 
klinikalla 
- seuraava seurantakäynti sijoittuu tutkimusajalle 1.8.–31.12.2014 
- muuten terveytenne puolesta kykenevä vastaamaan kyselylomakkeen kysymyksiin 
 
niin ottakaa yhteyttä tutkija Petri Tuoviseen puhelimitse 040 510 8394 tai sähköpostitse 
petri.tuovinen@student.uef.fi tai lastenkardiologi Hanna Markkaseen puhelimitse 044 
717 5022 tai sähköpostitse hanna.markkanen@kuh.fi. Yhteydenotto ei sido teitä 




 	  	  
  Liite 5. Yhteydenottosuostumus-lomake 
YHTEYDENOTTOSUOSTUMUS 15.9.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI	  SYDÄNVIKAISTEN	  NUORTEN	  JA	  HEIDÄN	  VENHEMPIENSA	  TIETÄMYS	  NUOREN	  
SAIRAUDESTA	  JA	  SEN	  HOITOON	  LIITTYVISTÄ	  ASIOISTA	  -­‐	  Kyselylomakkeen	  kehittäminen,	  esitestaus	  ja	  validointi	  
Tutkija: TtK, sh (AMK) Petri Tuovinen 
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA NUORELLE  27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkija: TtK, sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
 
Pyyntö osallistua tutkimukseen 
 
Teitä pyydetään mukaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on selvittää synnynnäisesti sydänvikaisten 
nuorten ja heidän vanhempiensa tietotasoa nuoren sairaudesta ja sen hoitoon liittyvistä asioista. 
Tutkimuksen tavoitteena on myös kehittää kyselylomake (mittari), jolla tätä tietotasoa voidaan mitata. 
Olemme arvioineet, että soveltuisitte tutkimukseen, koska olette 15–19-vuotias ja lähitulevaisuudessa 
siirtymässä lasten sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon. Tämä tiedote kuvaa 
tutkimusta ja Teidän osuuttanne siinä. Kun olette perehtyneet tähän tiedotteeseen Teille järjestetään 
mahdollisuus esittää kysymyksiä tutkimuksesta. Tämän jälkeen Teiltä pyydetään suostumus tutkimukseen 
osallistumisesta.   
 
Tutkimuksesta tehdään pro gradu -opinnäytetyö Itä-Suomen yliopiston hoitotieteen laitokselle. 
Tutkimuksesta vastaa professori Katri Vehviläinen-Julkunen. 
 
Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on arvioinut tutkimussuunnitelman ja antanut 





Tutkimukseen osallistuminen on täysin vapaaehtoista. Voitte keskeyttää tutkimuksen koska tahansa. 
Tutkimuksesta kieltäytyminen tai sen keskeyttäminen ei vaikuta millään tavalla hoitoonne tai potilas–lääkäri-
suhteeseenne. Mikäli keskeytätte tutkimuksen, teistä keskeyttämiseenne mennessä kerättyjä tietoja 
käytetään osana tutkimusaineistoa. Voitte peruuttaa suostumuksenne tutkimukseen milloin tahansa. 





Tämän tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on luoda suomenkielinen kyselylomake synnynnäisesti 
sydänvikaisille nuorille ja aikuisille. Tutkimuksen tarkoitus on myös selvittää, millainen tietämys 
siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on sairauteen liittyvissä asioissa. 
Kyselylomaketta voidaan käyttää kliinisen ja tutkimustyön työkaluna arvioitaessa synnynnäisesti 
sydänvikaisten nuorten ja aikuisten tietotasoa heidän sairaudestaan ja sen hoitoon liittyvistä asioista. Tätä 
tietoa voidaan käytännössä hyödyntää muun muassa potilasohjauksessa. Kyselylomakkeen esitestauksen 
otanta on 20 tutkittavaa (10 potilas/vanhempi paria). Kyselylomakkeen käytettävyyden arviointiin osallistuvat 
myös Lasten sydänpoliklinikan sairaanhoitajat ja lastenkardiologit.  
 
Sisäänottokriteerit tutkittaville: kaikki ne Kuopion yliopistollisen sairaan Lasten ja nuorten klinikan 
synnynnäisesti sydänvikaiset potilaat, jotka siirtyvät vuosien 2011 ja 2017 välisenä aikana lasten 
sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon ja potilaiden vanhemmat. 
 
Poissulkukriteerit tutkittaville: kaikki ne potilaat ja heidän vanhempansa, jotka eivät ole kykeneviä 





Ennen tutkimuksen alkua tutkija, hoitaja tai lääkäri oheistaa Teidät Tietämyksen kyselylomake 
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin täyttämiseen. Teillä on tutkimuksen kuluessa  milloin vain mahdollista 
kysyä tutkijalta, hoitajalta tai lääkäriltä selvennystä mahdollisesti epäselviin kysymyksiin tai 
merkitsemisohjeisiin. Kyselylomakkeen täyttämisen jälkeen Teitä pyydetään täyttämään lomake, jossa 
kysytään itse tutkimuslomakkeen täyttämiseen liittyvistä asioista. Lopuksi tutkija, hoitaja tai lääkäri täyttää 
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yhdessä Teidän kanssa taustatietolomakkeen. Tämän jälkeen seurantakäyntinne yhteydessä kardiologi 
tarkistaa potilastiedoistanne vastausten oikeellisuuden ja täydentää tarvittavat diagnoositiedot. Lomakkeiden 
täyttämiseen on syytä varata aikaa yhteensä noin 30–40 minuuttia.  
 
Tutkimukseen osallistumisesta Teille ei makseta palkkiota. Myöskään matkakulujanne ei korvata. 
 
 
Tutkimuksen mahdolliset hyödyt 
 
Tutkimus saattaa auttaa selvittämään, onko Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -
mittari käyttökelpoinen työväline synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten hoitotyössä. Osallistuessanne 




Tietojen luottamuksellisuus, säilytys ja tietosuoja 
 
Teistä kerättyä tietoa ja tutkimustuloksia käsitellään luottamuksellisesti henkilötietolain (1999/523) 
edellyttämällä tavalla. Mittaustulokset koodataan ja käsitellään nimettömästi. Yksittäisen henkilön tiedot eivät 
ole tunnistettavissa ja lopulliset tutkimustulokset raportoidaan ryhmätasolla. Tutkimuksessa kerättävistä 
tiedoista ja tutkimustuloksista ei tehdä merkintöjä sairauskertomukseenne. Tutkija kerää täytetyt 
tutkimuslomakkeet heti mukaansa ja säilyttää niitä kotonaan lukitussa kaapissa. Tutkijan tietokone ja SPSS-
ohjelmaan syötetty aineisto ovat suojattu salasanalla. Tutkimuksesta vastaava henkilö (Katri Vehviläinen-
Julkunen) säilyttää allekirjoitetut suostumuslomakkeet Itä-Suomen yliopistolla lukitussa laatikossa 
tutkimuksen loppuun asti, minkä jälkeen ne ja tutkimuslomakkeet hävitetään polttamalla. Tutkittavan 





Ryhmittäiset tulokset julkaistaan Itä-Suomen yliopiston pro gradu -opinnäytetyönä ja mahdollisesti artikkelina 





Teidän osuutenne tutkimuksessa päättyy heti poliklinikkakäynnin yhteydessä täytettyjen kyselylomakkeiden 





Pyydämme Teitä tarvittaessa esittämään tutkimukseen liittyviä kysymyksiä tutkijalle/tutkimuksesta 
vastaavalle henkilölle.  
 
 
Tutkijoiden yhteystiedot  
 
Sh (AMK), TtK, terveystieteiden maisteriopiskelija, Petri Tuovinen, puh. 040 510 8394 
 
Ohjaajat: 
Professori, Katri Vehviläinen-Julkunen, Hoitotieteen laitos, Itä-Suomen yliopisto, puh. 050 338 1957  
Yliopistonlehtori, TtT, Päivi Kankkunen, Hoitotieteen laitos, Itä-Suomen yliopisto, puh. 040 821 1984 
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  Liite 7. Tiedote tutkimuksesta vanhemmalle 
 
TIEDOTE TUTKIMUKSESTA VANHEMMALLE 27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkija: TtK, sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
 
Pyyntö osallistua tutkimukseen 
 
Teitä pyydetään mukaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake 
synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin käyttökelpoisuuden arviointi  ja alustava validointi sekä esitestaus 
Kuopion yliopistollisen sairaalan Lasten ja nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla ja heidän 
vanhemmillaan. Olemme arvioineet, että sovellutte tutkimukseen, koska lapsenne on 15–19-vuotias ja on 
lähitulevaisuudessa siirtymässä lasten sydänpoliklinikalta aikuisten sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon. 
Tämä tiedote kuvaa tutkimusta ja Teidän osuuttanne siinä. Perehdyttyänne tähän tiedotteeseen Teille 
järjestetään mahdollisuus esittää kysymyksiä tutkimuksesta, jonka jälkeen Teiltä pyydetään suostumus 
tutkimukseen osallistumisesta.   
 
Tutkimuksesta tehdään pro gradu -opinnäytetyö Itä-Suomen yliopiston hoitotieteen laitokselle. Tutkimuksesta 
vastaa professori Katri Vehviläinen-Julkunen. 
 
Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on arvioinut tutkimussuunnitelman ja antanut 





Tutkimukseen osallistuminen on täysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttää tutkimuksen koska tahansa. 
Tutkimuksesta kieltäytyminen tai sen keskeyttäminen ei vaikuta millään tavalla lapsenne hoitoon tai hänen 
potilas-lääkäri-suhteeseen. Mikäli keskeytätte tutkimuksen, Teistä keskeyttämiseenne mennessä kerättyjä 
tietoja käytetään osana tutkimusaineistoa. Voitte peruuttaa suostumuksenne tutkimukseen milloin tahansa. 





Tämän tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on luoda suomenkielinen kyselylomake synnynnäisesti 
sydänvikaisille nuorille ja aikuisille. Tutkimuksen tarkoitus on myös selvittää, millainen tietämys 
siirtymävaiheessa olevilla nuorilla ja heidän vanhemmillaan on sairauteen liittyvissä asioissa. Mittaria voidaan 
käyttää niin kliinisessä kuin tutkimustyössä arvioimaan synnynnäisesti sydänvikaisten nuorten ja aikuisten 
tietotasoa heidän sairaudestaan, sen hoidosta, komplikaatioiden ehkäisystä, fyysisistä aktiviteeteista, 
seksuaalisuudesta ja perimästä sekä ehkäisystä ja raskaudesta. Tätä tietoa voidaan kliinisessä työssä 
hyödyntää muun muassa potilasohjauksessa. Mittarin esitestauksen otanta on 20 tutkittavaa (10 
potilas/vanhempi paria). Mittarin käytettävyyden arviointiin osallistuvat myös Lasten sydänpoliklinikan 
sairaanhoitajat ja lastenkardiologit.  
 
Sisäänottokriteerit tutkittaville: kaikki ne Kuopion välisenä aikana lasten sydänpoliklinikalta aikuisten 
sydänpoliklinikan seurantaan ja hoitoon ja potilaiden vanhemmat. 
 
Poissulkukriteerit tutkittaville: kaikki ne potilaat ja heidän vanhempansa, jotka eivät ole kykeneviä vastaamaan 





yliopistollisen sairaan Lasten ja nuorten klinikan synnynnäisesti sydänvikaiset 15–19-vuotiaat potilaat, jotka 
siirtyvät vuosien 2011 – 2017  
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  Liite 7. Tiedote tutkimuksesta vanhemmalle 
 
Ennen tutkimuksen alkua tutkija, hoitaja tai lääkäri oheistaa Teidät Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti 
sydänvikaisille -lomakkeen täyttämiseen. Nuorella ja vanhemmalla on tutkimuksen kuluessa milloin vain 
mahdollista kysyä tutkijalta, hoitajalta tai lääkäriltä selvennystä mahdollisesti epäselviin kysymyksiin tai 
merkitsemisohjeisiin. Kyselylomakkeen täyttämisen jälkeen nuori ja vanhempi täyttävät lomakkeen, jossa 
kysytään itse tutkimuslomakkeen täyttämiseen liittyvistä asioista. Lopuksi tutkija/hoitaja/lääkäri täyttää 
yhdessä nuoren ja hänen vanhempansa kanssa taustatietolomakkeen. Tämän jälkeen lapsenne 
seurantakäynnin yhteydessä kardiologi tarkistaa hänen potilastiedoista vastausten oikeellisuuden ja täydentää 
tarvittavat diagnoositiedot. Lomakkeiden täyttämiseen on syytä varata aikaa yhteensä noin 30–40 minuuttia.  
 
Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota. Myöskään matkakuluja ei korvata. 
 
Tutkimuksen mahdolliset hyödyt 
 
Tutkimus saattaa auttaa selvittämään, onko Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittari 
käyttökelpoinen työväline tuomaan esiin niitä siirtymävaiheessa olevan nuoren tiedollisia puutteita, joihin 
potilasohjauksessa seurantakäyntien yhteydessä tulisi kiinnittää huomiota. Myös Te saatte kardiologilta 
välitöntä palautetta kyselylomakkeen esiin nostamista asioista seurantakäyntinne yhteydessä. 
 
Laki lääketieteellisestä tutkimuksesta (1999/488) 8§:n mukaan alaikäinen saa olla tutkittavana vain, jos samoja 
tieteellisiä tuloksia ei voida saavuttaa muilla tutkittavilla ja jos tutkimuksesta on vain vähäinen vahingon vaara 
tai rasitus alaikäiselle. Lisäksi edellytetään, että tutkimuksesta on odotettavissa suoraa hyötyä hänen 
terveydelleen tai tutkimuksesta on odotettavissa erityistä hyötyä iältään tai terveydentilaltaan samaan ryhmään 
kuuluvien henkilöiden terveydelle. 
 
Tietojen luottamuksellisuus, säilytys ja tietosuoja 
 
Lapsestanne ja Teistä kerättyä tietoa ja tutkimustuloksia käsitellään luottamuksellisesti henkilötietolain 
(1999/523) edellyttämällä tavalla. Mittaustulokset koodataan ja käsitellään nimettömästi. Yksittäisen henkilön 
tiedot eivät ole tunnistettavissa ja lopulliset tutkimustulokset raportoidaan ryhmätasolla. Tutkimuksessa 
kerättävistä tiedoista ja tutkimustuloksista ei tehdä merkintöjä sairauskertomukseenne. Tutkija kerää täytetyt 
tutkimuslomakkeet heti mukaansa ja säilyttää niitä kotonaan lukitussa kaapissa. Tutkijan tietokone ja SPSS-
ohjelmaan syötetty aineisto ovat suojattu salasanalla. Tutkimuksesta vastaava henkilö (Katri Vehviläinen-
Julkunen) säilyttää allekirjoitetut suostumuslomakkeet Itä-Suomen yliopistolla lukitussa laatikossa tutkimuksen 
loppuun asti, minkä jälkeen ne ja tutkimuslomakkeet hävitetään polttamalla. Tutkittavan suostumuksen 




Ryhmittäiset tulokset julkaistaan Itä-Suomen yliopiston pro gradu -opinnäytetyönä ja mahdollisesti artikkelina 




Teidän osuutenne tutkimuksessa päättyy heti poliklinikkakäynnin yhteydessä täytettyjen kyselylomakkeiden 




Pyydämme Teitä tarvittaessa esittämään tutkimukseen liittyviä kysymyksiä tutkijalle/tutkimuksesta 
vastaavalle henkilölle.  
 
Tutkijoiden yhteystiedot  
 
Sh (AMK), TtK, terveystieteiden maisteriopiskelija, Petri Tuovinen, puh. 040 510 8394 
 
Ohjaajat: 
Professori, Katri Vehviläinen-Julkunen, Hoitotieteen laitos, Itä-Suomen yliopisto, puh. 050 338 1957  
Yliopistonlehtori, TtT, Päivi Kankkunen, Hoitotieteen laitos, Itä-Suomen yliopisto, puh. 040 821 1984 
  Liite 8. Suostumuslomake nuorelle 
SUOSTUMUSLOMAKE NUORELLE 27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkimuspaikka ja tutkimuksen toteuttaja: KYS Lasten ja nuorten klinikka, TtK, Sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
Minua _________________________ on pyydetty osallistumaan yllämainittuun tieteelliseen tutkimukseen, 
jonka tarkoituksena on suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti sydänvikaisille -mittarin 
käyttökelpoisuuden arviointi  ja alustava validointi sekä esitestaus Kuopion yliopistollisen sairaalan Lasten ja 
nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla ja heidän vanhemmillaan. Olen lukenut ja 
ymmärtänyt saamani kirjallisen tutkimustiedotteen. Tiedotteesta olen saanut riittävän selvityksen 
tutkimuksesta ja sen yhteydessä suoritettavasta tietojen keräämisestä, käsittelystä ja luovuttamisesta. 
Tiedotteen sisältö on kerrottu minulle myös suullisesti, minulla on ollut mahdollisuus esittää kysymyksiä ja 
olen saanut riittävän vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.  
 
Tiedot antoi Petri Tuovinen  __ / __/ 20 ___. Minulla on ollut riittävästi aikaa harkita osallistumistani 
tutkimukseen. Olen saanut riittävät tiedot oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta sekä 
tutkimuksen hyödyistä ja riskeistä. Minua ei ole painostettu eikä houkuteltu osallistumaan tutkimukseen. 
 
Ymmärrän, että osallistumiseni on vapaaehtoista. Olen selvillä siitä, että voin peruuttaa tämän 
suostumukseni koska tahansa syytä ilmoittamatta eikä peruutukseni vaikuta kohteluuni tai saamaani hoitoon 
millään tavalla. Tiedän, että tietojani käsitellään luottamuksellisesti eikä niitä luovuteta sivullisille. Olen 
tietoinen siitä, että mikäli keskeytän tutkimuksen, minusta keskeyttämiseen mennessä kerättyjä tietoja 
käytetään osana tutkimusaineistoa. Olen myös tietoinen siitä, että voin peruuttaa suostumuksen 
tutkimukseen milloin tahansa. Tässä tapauksessa minusta kerättyjä tietoja ei käytetä tutkimustarkoituksessa, 
ellei tietoja ole jo analysoitu.  
 





___________________ _______________________    
Tutkittavan nimi Allekirjoitus          
 
 
______________ _______________________  







_____________________  _____________ _______________________ 
Tutkijan/lääkärin/hoitajan nimi Päivämäärä  Allekirjoitus 
(Suostumuksen vastaanottaja) 
 
Alkuperäinen allekirjoitettu tutkittavan suostumus sekä kopio tutkimustiedotteesta jäävät tutkijalääkärin 
arkistoon. Tutkimustiedote ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.  
 
  Liite 9. Suostumuslomake vanhemmalle 
SUOSTUMUSLOMAKE VANHEMMALLE   27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkimuspaikka ja tutkimuksen toteuttaja: KYS Lasten ja nuorten klinikka, TtK, Sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
Minua _________________________ on pyydetty osallistumaan yllämainittuun tieteelliseen tutkimukseen, 
jonka tarkoituksena on jonka tarkoituksena on suomenkielisen Tietämyksen kyselylomake synnynnäisesti 
sydänvikaisille -mittarin käyttökelpoisuuden arviointi  ja alustava validointi sekä esitestaus Kuopion 
yliopistollisen sairaalan Lasten ja nuorten klinikan siirtymävaiheessa olevilla sydänpotilailla ja heidän 
vanhemmillaan. Olen lukenut ja ymmärtänyt saamani kirjallisen tutkimustiedotteen. Tiedotteesta olen saanut 
riittävän selvityksen tutkimuksesta ja sen yhteydessä suoritettavasta tietojen keräämisestä, käsittelystä ja 
luovuttamisesta. Tiedotteen sisältö on kerrottu minulle myös suullisesti, minulla on ollut mahdollisuus esittää 
kysymyksiä ja olen saanut riittävän vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.  
 
Tiedot antoi Petri Tuovinen  __ / __/ 20 ___. Minulla on ollut riittävästi aikaa harkita osallistumistani 
tutkimukseen. Olen saanut riittävät tiedot oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta sekä 
tutkimuksen hyödyistä ja riskeistä. Minua ei ole painostettu eikä houkuteltu osallistumaan tutkimukseen. 
 
Ymmärrän, että osallistumiseni on vapaaehtoista. Olen selvillä siitä, että voin peruuttaa tämän 
suostumukseni koska tahansa syytä ilmoittamatta eikä peruutukseni vaikuta kohteluuni tai saamaani hoitoon 
millään tavalla. Tiedän, että tietojani käsitellään luottamuksellisesti eikä niitä luovuteta sivullisille. Olen 
tietoinen siitä, että mikäli keskeytän tutkimuksen, minusta keskeyttämiseen mennessä kerättyjä tietoja 
käytetään osana tutkimusaineistoa. Olen myös tietoinen siitä, että voin peruuttaa suostumuksen 
tutkimukseen milloin tahansa. Tässä tapauksessa minusta kerättyjä tietoja ei käytetä tutkimustarkoituksessa, 
ellei tietoja ole jo analysoitu. 
 





___________________ _______________________    
Tutkittavan nimi Allekirjoitus          
 
 
______________ _______________________  







_____________________  _____________ _______________________ 
Tutkijan/lääkärin/hoitajan nimi Päivämäärä  Allekirjoitus 
(Suostumuksen vastaanottaja) 
 
Alkuperäinen allekirjoitettu tutkittavan suostumus sekä kopio tutkimustiedotteesta jäävät tutkijalääkärin 
arkistoon. Tutkimustiedote ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.  
 
  Liite 10. Taustatietolomake nuorelle 
TAUSTATIETOLOMAKE NUORELLE  27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkija: TtK, sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
Nuoren tiedot Tunnus:    
______________________________________________________________________________________ 
 
Ympyröi oikea vaihtoehto. 
 
Sukupuoli:   a) Mies   b) Nainen 
Syntymävuosi:  _____________ 
Koulutustaso:  a) Peruskoulu/kansakoulu 
  b) Lukio/ammattikoulutus/ammatillinen aikuiskoulutus/kaksoistutkinto 
Siviilisääty  a) Naimaton 
  b) Naimisissa 
  c) Eronnut 
  d) Leski 
  e) Rekisteröidyssä parisuhteessa 
  f) Eronnut rekisteröidystä parisuhteesta 
  g) Leski rekisteröidyn parisuhteen jälkeen 
 
Kardiologi täyttää. Ympyröi oikea vaihtoehto. 
 
Sydänvika:  a) Eteisväliseinäaukko, ASD 
  b) Kammioväliseinäaukko, VSD 
  c) Avoin valtimotiehyt, PDA 
  d) Eteis-kammioväliseinäaukko, AVSD 
  e) Aortan koarktaatio, COA 
  f) Keuhkovaltimon ahtauma, PS 
  g) Aorttaläpän ahtauma, AS 
  h) Fallot’n tetralogia, TOF 
  i) Suurten suonten transpositio, TGA 
  j) Sydämen vasemman kammion vajaakehitys, HLHS 
  k) Epsteinin anomalia 
  l) Yhteinen valtimorunko, TAC 
  m) Pulmonaaliatresia + VSD, PA+VSD 
  n) Pulmonaaliatresia ilman VSD:tä, PA+IVS 
  o) DILV (Double Inlet Left Ventricle) tai DIRV (Double Inlet Right Ventricle) 
  p) DOLV (Double Outlet Left Ventricle) tai DORV (Double Outlet Right Ventricle) 
  Muu: 
Lääkkeiden lukumäärä:  1      2       3      4      5      6      7      8   
  Liite 11. Taustatietolomake vanhemmalle 
TAUSTATIETOLOMAKE VANHEMMALLE  27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkija: TtK, sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
Vanhemman tiedot  Tunnus:    
______________________________________________________________________________________ 
 
Ympyröi oikea vaihtoehto. 
 
Sukupuoli:   a) Mies   b) Nainen 
 
Syntymävuosi:  _____________ 
 
Koulutustaso:  a) Peruskoulu/kansakoulu 
  b) Lukio/ammattikoulutus/ammatillinen aikuiskoulutus/kaksoistutkinto 
  c) Ammattikorkeakoulu/yliopisto (alempi/ylempi korkeakoulututkinto, lisensiaatti/tohtori) 
 
Siviilisääty  a) Naimaton 
  b) Naimisissa 
  c) Eronnut 
  d) Leski 
  e) Rekisteröidyssä parisuhteessa 
  f) Eronnut rekisteröidystä parisuhteesta 
  g) Leski rekisteröidyn parisuhteen jälkeen 
 
  Liite 12. Mittarin arviointilomake 
MITTARIN ARVIOINTILOMAKE  27.5.2014 
 
Tutkimuksen nimi: SYNNYNNÄISESTI SYDÄNVIKAISTEN NUORTEN JA HEIDÄN VENHEMPIENSA TIETÄMYS NUOREN 
SAIRAUDESTA JA SEN HOITOON LIITTYVISTÄ ASIOISTA - Kyselylomakkeen kehittäminen, esitestaus ja validointi 
Tutkija: TtK, sh (AMK) Petri Tuovinen 
 
Täytettyäsi kyselylomakkeen, vastaa vielä seuraaviin kysymyksiin. Rastita ja täydennä. Kiitos. 
 
Sisälsikö kyselylomake olennaiset asiat?  
☐ Kyllä 
☐ Ei  Jos ei, miksi_____________________________________________________ 
☐ Ei osaa sanoa 
 
Olivatko kysymykset mielestäsi riittävän selviä? 
☐ Kyllä   
☐ Ei  Jos ei, miksi_____________________________________________________ 
☐ Ei osaa sanoa 
 
Oliko kysymyksiin mielestäsi vaikea vastata?  
☐ Kyllä 
☐ Ei  Jos kyllä, niin miksi_______________________________________________ 
☐ Ei osaa sanoa 
 
Olivatko kaikki vastausohjeet  mielestäsi selviä? 
☐ Kyllä 
☐ Ei  Jos ei, miksi_____________________________________________________ 
☐ Ei osaa sanoa 
 
Oliko kaikissa kysymyksissä mielestäsi riittävästi vastausvaihtoehtoja? 
☐ Kyllä 
☐ Ei  Jos ei, miksi_____________________________________________________ 
☐ Ei osaa sanoa 
 
Mitä muuta haluaisit sanoa? 
______________________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________________
______________________________________________________________________________________ 
